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PRESENTACIÓN

PILAR RODRÍGUEZ
Presidenta de la Fundación Asturiana de Atención a Personas

con discapacidad y dependencia (FASAD)

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

La estructura del libro se ordena de la siguiente manera: En primer lugar,
se ofrece la crónica del Congreso de Oviedo, para dar una idea de conjunto
de lo que fue aquella magna reunión, en la que, por primera vez, se trataba
el fenómeno del envejecimiento contemplando un amplio espectro de dife-
rentes deficiencias y discapacidades. En aquella reunión se dieron cita más
de quinientos congresistas y un centenar de especialistas y expertos en la
materia para comunicar y compartir los últimos conocimientos y avances
en materia de investigación y de intervención en relación con el proceso de
envejecimiento de las personas con discapacidad.

Tras esta introducción, sigue un capítulo primero (Estimaciones y previ-
siones de cara al siglo XXI), conformado por las colaboraciones que tienen
que ver con la investigación realizada hasta el momento, tanto en el ámbito
europeo como en el más concreto de la realidad española. A continuación,
se presentan (capítulo 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), así como dos visiones aportadas de países del norte
de Europa (Noruega y Países Bajos). Como ejemplo de los programas y
recursos que se están desarrollando en España para atender a las personas
que envejecen con una discapacidad y a sus familias, se ofrecen, en el
capítulo tercero, dos propuestas de Comunidades Autónomas: Andalucía 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 (capítulo cuarto), así como algunas cuestiones éticas y jurídicas
que tienen conexión con este campo y que se han agrupado en el capítulo
quinto del libro.

Una vez trazada esta panorámica sobre el estado de la cuestión de la
mano de los más prestigiosos especialistas en la materia, se entra en los
aspectos relacionados con la intervención y la investigación: En el capítulo
sexto se ofrecen propuestas en aspectos de evaluación, rehabilitación y de
una estrategia muy actual en intervención, como es el empowerment, ade-
más de rendir cuentas del estado actual de la investigación en la materia
objeto del libro. Finalmente, se llega a la concreción del envejecimiento de
personas con discapacidades específicas en un capítulo séptimo en el que
se analiza cómo se produce el proceso de envejecer y qué consecuencias
produce en personas afectadas por poliomielitis (síndrome postpolio), o en
quienes llegan a una edad madura con una lesión medular, con parálisis
cerebral, con alguna deficiencia mental, con un síndrome de Down, con la
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-
ción Asturiana de Atención 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
científica. Y también agradecemos de manera especial la colaboración de la
Fundación ONCE, tanto para la organización del primer Congreso de Ovie-
do, como extendiendo ahora esa cooperación para que la publicación 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 ám-
bito de la discapacidad y también en el de la gerontología. Si en algo ayudan
a avanzar en 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 edición.

Cuando este libro vea la luz tendrá lugar el II Congreso Internacional
sobre Discapacidad y Envejecimiento que se celebrará, también en la ciudad
de Oviedo, en noviembre de 2003. Para su organización hemos contado con
las mismas instituciones y entidades que colaboraron en el primero, pero
hay muchas más que han querido ahora unir sus esfuerzos para que, entre
todos, podamos seguir promoviendo e impulsando un mayor conocimiento
sobre el fenómeno del envejecimiento de las personas con discapacidad.
Con este sumatorio de fuerzas será posible que esta nueva reunión arroje
como resultado un aumento sensible de nuestro conocimiento actual sobre
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la cuestión que nos ocupa, de manera que pueda servir como base y funda-
mento para el diseño y el desarrollo de nuevos programas, servicios y recur-
sos 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

(Crónica de un Congreso)
PILAR RODRÍGUEZ RODRÍGUEZ

Directora General de Atención a Mayores, Discapacitados
y Personas Dependientes del Principado de Asturias
y Presidenta de Fundación Asturiana de Atención

a personas con Discapacidad (FASAD).

1. JUSTIFICACIÓN

El binomio discapacidad-envejecimiento como fenómeno emergente

Cuando en los ámbitos científicos o institucionales se habla de discapa-
cidad, se relaciona de inmediato este término con otros como prevención,
atención temprana, integración educativa, laboral, accesibilidad, rehabilita-
ción, etc. Todos estos ámbitos de investigación o intervención evocan, en
cuanto a sus destinatarios se refiere, la figura de personas que tienen 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 años, la
esperanza de vida de un grupo importante de personas afectadas por defi-
ciencias estaba bastante por debajo de la media de la población general. Es
decir, no solían llegar a la vejez. Pero los avances e innovaciones en las
ciencias de la salud, el desarrollo de más apoyos y recursos, la mayor
accesibilidad para la integración social y la mejora, en fin, de las condicio-
nes de vida han originado el incremento progresivo del número de personas
con discapacidad que llegan a alcanzar edades avanzadas y que, en conse-
cuencia, presentan un conjunto de nuevas necesidades que vienen a modi-
ficar su situación anterior, añadiendo 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 Rehabilitación e Integración de las Personas con Discapacidad
del Consejo de Europa.

El envejecimiento demográfico, fenómeno positivo en sí mismo, porque
vivimos cada vez más años, plantea, empero, grandes desafíos a las socie-
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dades modernas. A ellos está tratando de responderse desde los diferentes
países así como desde los organismos internacionales. La convocatoria de
Naciones Unidas para celebrar en Madrid la II Asamblea Mundial del En-
vejecimiento (abril, 2002) ha promovido en todo el orbe una serie de inicia-
tivas para tratar de adaptarse a la enorme transformación social que está
provocando el fenómeno del envejecimiento, que trasciende con mucho lo
que es el ámbito de las políticas sociales, con ser éste tan importante.

Pero, sin duda, el estudio y la intervención en materia de envejecimiento
ha sido en mucha mayor medida abordado como fenómeno que afecta al
conjunto de la población, llegándose 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
aquélla (accidentes cerebrovasculares, enfermedad obstructiva crónica, hi-
pertensión, enfermedad de Alzheimer, cáncer, etc.). Sólo 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 análisis de esta cuestión a la que podríamos acer-
carnos, dándole la vuelta a los términos del binomio, como discapacidad-
envejecimiento, puede asegurarse que nos encontramos ante una nueva ne-
cesidad social que puede llegar a convertirse en un problema de difícil
solución, sobre todo porque, a causa de su novedad, no se cuenta con co-
nocimiento suficiente sobre aquellos programas, recursos y servicios que
puedan resultar más idóneos para dar cumplida respuesta a las necesidades
que presentan las personas con discapacidad que envejecen.

No sólo 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 actúa como factor altamente estresante que añade un ingre-
diente negativo al propio proceso de envejecimiento.

Finalmente, no es baladí referirse al tradicional «desencuentro» entre los
diferentes agentes y actores que trabajan en el ámbito de la gerontología o
en el de la discapacidad, así como en el de los servicios sociales y el de la
asistencia sanitaria. Al actuar desde marcos separados, existe un gran des-
conocimiento tanto teórico como práctico de los desarrollos producidos en
ambos. Así, tanto los paradigmas de la intervención como la propia termi-
nología que se han ido aportando al común 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-
logía y la geriatría 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 ámbito de la discapacidad en materias como la accesibilidad
integral, la normalización y la vida autónoma pueden ser aprovechados tam-
bién en el campo de actuación de la gerontología. Lo mismo cabe decir de
la tan reclamada coordinación sociosanitaria. Las necesidades de preven-
ción, atención y rehabilitación de índole sanitaria que precisan las personas
con dependencias tienen que ser satisfechas por el sistema sanitario sin
discriminación 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 Consejería 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 fenómeno del envejecimiento de las personas con diferentes
tipos de discapacidad constituyó una buena oportunidad para conocer y
compartir los últimos avances en investigación e intervención. También
resultó ser un foro para la reflexión y el debate entre especialistas, pro-
fesionales, asociaciones e instituciones y una ocasión para intercambiar
experiencias sobre las diversas formas de intervenir con las personas afec-
tadas y con sus familias.

El Programa del Congreso de Oviedo realizó, pues, una oferta diversi-
ficada en la que se combinaron una serie de sesiones interactivas y de índole
eminentemente práctica, con presentaciones tanto de los últimos avances
científicos en investigación e intervención como de experiencias e iniciati-
vas que se están impulsando en diferentes ámbitos.

Los talleres que también se desarrollaron en el seno del Congreso gira-
ron alrededor de asuntos de trascendencia para mejorar la calidad de aten-
ción desde contextos diversos: asuntos como la valoración y la evaluación,
las relaciones con la familia, la mejora de la calidad de vida, la coordinación
sociosanitaria, las ayudas técnicas, aspectos como el empowennent fueron
desarrollados por expertos de primera fila. También se ofrecieron talleres
para intervenir desde ámbitos más concretos, tanto desde el punto de vista
contextual (las residencias), como del tipo de afección: el Alzheimer, las
deficiencias visuales, la psicoestimulación... Finalmente, se incluyeron téc-
nicas para mejorar en el desarrollo profesional: trabajo en equipo, manejo
del estrés, mejora de la comunicación...

El Congreso propiamente dicho (del 29 de noviembre al 1 de diciembre)
se estructuró en sesiones plenarias y simultáneas. La complejidad a la hora de
elaborar el programa provenía tanto de su amplio ámbito territorial (se trataba
de un Congreso internacional) como de la diversidad de enfoques que debían
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 ámbito de la gerontología como de la discapacidad que
debían reunirse en Oviedo. El Comité científico del Congreso precisó, por
tanto, mezclar todos estos factores hasta lograr-una combinación que resulta-
se acorde a los amplios objetivos que pretendían lograrse.

El ámbito universitario, el de las más importantes instituciones, el mun-
do profesional y el movimiento asociativo relacionado con la discapacidad
estuvieron representados al más alto nivel en este Congreso. Y para dar una
amplia visión y recoger diversidad de aportaciones, hubo presentaciones que
procedían de organismos internacionales, de algunos países de la U.E., de
organismos del Estado y de diversos territorios de CC.AA.

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

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

Aspectos cuantitativos de la dependencia

Gregorio Rodríguez Cabrero dio a conocer las cifras relativas, por una
parte, al número de personas adultas que cabe designar como dependientes
(las que precisan de una ayuda importante para realizar las actividades de
la vida diaria), que cifró en alrededor de un millón doscientas mil personas,
de las que la mayoría son mayores de 65 años. No obstante, empieza a tener
importancia creciente el número de personas dependientes que son menores
de esa edad y, de manera, especial de quienes se encuentran entre los 45 y
65 años.

Expuso, por otra parte, el modelo de cuidados de la población depen-
diente, que en los países del sur de Europa, y en concreto en España, son
soportados fundamentalmente por la familia y, en especial, por las mujeres
(esposas, madres e hijas), y pasó a continuación a referir el coste estimado
de estos cuidados, medido a partir de las horas de atención 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 (económicos y de oportunidad)
que estám a cargo de las familias, defendió la conveniencia de incluir ser-
vicios formales de cuidados dentro de los esquemas de protección social,
como han hecho ya en buena parte de los países de Europa. Para el caso
español, ofreció información y datos según los que, a juicio de este especia-
lista, se deduce la posibilidad de asumirlos, teniendo en cuenta que el índice
de gasto español en protección social es todavía muy bajo, en comparación
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con el resto de los países de la U.E. Por otra parte, resaltó cómo el desa-
rrollo de servicios públicos de atención, además de satisfacer una necesidad
sentida por las familias, crearía un número muy importante de puestos de
trabajo.

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

Lydia La Riviére recordó en su conferencia inaugural cómo los avances
médicos, el desarrollo social y el auge y expansión 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 cómo la evolución
de la vida social y de las ciencias biomédicas han hecho aflorar nuevas
deficiencias y enfermedades que producen discapacidad (factores de estrés,
accidentes de tráfico...). Al relacionar la situación actual de las personas con
discapacidad que envejecen con la actual tendencia al declive de los Estados
de Bienestar europeos y los efectos de la globalización económica, hizo un
pronóstico bastante negativo con respecto al futuro de las personas que unen
tener una discapacidad y haber cumplido 40 ó 50 años.

Según La Riviére, cada vez se produce una división mayor en la socie-
dad europea entre la clase que trabaja y la que no trabaja, lo que muestra
de forma evidente la dualización de la sociedad. En el segmento desfavore-
cido de la población 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 refirió
también a la situación de las mujeres con discapacidad, destacando que,
debido a que cuentan con una esperanza de vida mayor que los hombre con
discapacidad, es aún más preocupante.

Desde su punto de vista, muchas personas con discapacidad viven con
miedo al futuro, ya que perciben que tendrán que compartir las actuales
ayudas, servicios y bienes con un mayor número de personas que se van
incorporando al colectivo. Temen que su autonomía, por la que muchas
personas tan duramente han luchado, disminuya, y que eso les haga volver
a una situación de dependencia institucional que, además, estará determina-
da por las restricciones económicas.

Hay personas con discapacidad desempleadas que tienen ahora entre los
cuarenta y los cincuenta años que temen que las tendencias actuales y fu-
turas del mercado laboral lleven a endurecer las condiciones de trabajo,
mientras que no se ven indicios de que vayan a mejorarse, sino más bien
todo lo contrario, las ayudas para favorecer el empleo u otras complemen-
tarias. La Riviêre auguró un futuro incierto a estas personas que no van a
tener posibilidades de tener un empleo a tiempo completo según las exigen-
cias del mercado porque su discapacidad se lo impide.
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Asi, una parte de personas con discapacidad dependerán exclusivamente
de una pequeña pensión pública después de su retiro, porque tampoco ha-
brán tenido la posibilidad de acceder a un plan de jubilación privado, debido
a que éstos discriminan a las personas con discapacidad y no les admiten
para suscribir una póliza por considerarlas de alto riesgo. Además, y sobre
todo, habrá muchas personas con discapacidad que nunca tendrán un empleo
a lo largo de su vida.

Los actuales movimientos antiglobalizacíón y por la paz suponen para
Lydia La Riviêre una esperanza, porque considera que sólo 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 espíritu y
los fundamentos de los estados de bienestar social.

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

Demetrio Casado, por su parte, inició su presentación «Discapacidad,
edad y sociedad», hablando del importante cambio conceptual que incorpora
la nueva clasificación internacional sobre el funcionamiento, la discapacidad
y la salud (CIF) elaborada por la OMS. A continuación recordó los concep-
tos sociológicos de estatus y de roles relacionándolos con la edad, para
concluir que hay muchas actividades que la sociedad exonera realizar a las
personas mayores. La institución de la jubilación conecta con estas nociones
al liberar a las personas de la obligación de trabajar procurándoles una
pensión sustitutoria del salario.

Desde este punto de vista, podría interpretarse que al hacerse mayores
muchas personas con discapacidad verían de algún modo reducida ésta al
entrar en un estatus (el de persona mayor) en el 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 ésta, cabría proponer que los
estándares diagnósticos de la discapacidad se modificaran para las personas
envejecidas.

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

A lo largo de todo el Congreso se constató y se mencionó reiteradamente
la escasez de investigaciones que hayan explorado al grupo de población
con discapacidades que han sobrepasado los 45 años de edad. Por tanto, fue
muy bien recibida la aportación que realizó Antonio L. Aguado Díaz, que
ofreció 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 investigación ofrece una panorámica de las demandas que efectúan
a la sociedad los componentes de este grupo de población, y que se resume
en una expansión de recursos sociales y sanitarios y diferentes apoyos para
las propias personas afectadas y sus familias. El estudio incorpora también
algunas sugerencias para orientar líneas de actuación de cara al futuro.

3. PROPUESTAS DESDE LOS ORGANISMOS INTERNACIONALES

Naciones Unidas

El Congreso se organizó durante la fase preparatoria de la Asamblea
Mundial del Envejecimiento (abril, 2002) a celebrar en Madrid, y, por tanto,
se consideró desde el principio, enmarcado en este ámbito.

El Comisario del Comité organizador en España de la Asamblea, Aurelio
Fernández, estuvo presente en la clausura del Congreso y tuvo ocasión 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 Acción sobre
Envejecimiento 2002, que se debatirá finalmente y aprobará en este impor-
tante foro mundial, y destacó 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 afectará a las personas mayores a medida que aumenta
su edad.

Ana Damini, por su parte, relató en su intervención el proceso de inclu-
sión de los aspectos ligados a la discapacidad en el mencionado texto de la
Estrategia Internacional..., ya que formó parte de uno de los grupos de
trabajo preparatorios a su elaboración. En dicho documento, si bien no
acabaron por recogerse todas las cuestiones que previamente se habían plan-
teado, sí, al menos, se contienen alusiones expresas. Las cuestiones que
ligan discapacidad y envejecimiento se incorporan en el Capítulo de Salud,
en el que se establecen las acciones siguientes:

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

b) Proveer servicios de rehabilitación para personas que adquieren una
discapacidad como resultado de conflictos armados.
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c) Desarrollar programas de base comunitaria para la educación sobre
causas de la discapacidad y proveer información sobre cómo 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.

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

f) Proveer la rehabilitación 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 integración plena en la sociedad,

La Unión Europea

Miguel Ángel Cabra de Luna recordó que el Tratado de Amsterdam «dio
un paso de gigante» al introducir en el propio Tratado de la Unión Europea
(TUE) una disposición explícita (el art. 13) sobre la lucha contra la dis-
criminación en diversos ámbitos, entre los que aparece la discapacidad y
la edad.

Para este experto, el haberse incluido esta cláusula constituye un re-
conocimiento de la discriminación contra las personas con discapacidad
como una violación de los derechos humanos que es preciso combatir a
través de la prevención y la supresión 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 demás ciudadanos. Las políticas europeas
deberían, por tanto, a su juicio, inspirarse en el principio de no discrimi-
nación con vistas a hacer realidad la igualdad para las personas con dis-
capacidad de cualquier edad. Finalmente, recordó la inclusión de las per-
sonas con discapacidad en la Carta de Derechos Fundamentales de la Unión
Europea (Tratado de Niza).

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

— El envejecimiento de las personas con discapacidad es un fenómeno
nuevo, amplio y duradero que se podría definir como una «emergen-
cia silenciosa».
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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 uniendo los planteamientos metodo-
lógicos cualitativos y cuantitativos.

En este documento se recuerda que, según un principio fundamental, la
rehabilitación y la integración de las personas con discapacidad, cualquiera
sea su edad, naturaleza y origen de la misma, constituye un deber de la
colectividad a fin de asegurar la dignidad humana, la igualdad de oportuni-
dades y disminuir las dificultades que la sociedad engendra para estas per-
sonas; ellas deben contar en los objetivos prioritarios de toda política social.
Toda persona con discapacidad, frente al fenómeno del envejecimiento, debe
poder beneficiarse de las medidas necesarias para preservar su autonomía y
favorecer su integración social y su participación activa en la vida de la
ciudad (ciudadanía).

Se plantea una movilización multisectorial y un conjunto de actua-
ciones que se deben dirigir a definir la población afectada; incrementar
las investigaciones nacionales sobre envejecimiento de las personas
con discapacidad, armonizando terminología y metodología; favorecer su
integración 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 inclusión en programas de cuida-
dos y servicios concebidos a escala comunitaria; y trabajar en pro de una
cooperación estrecha ente ONGs y organizaciones internacionales guber-
namentales.

Finalmente, Gaspar Casado se refirió también a la Recomendación
n.° R (98) 9 del Consejo de Europa a favor de las personas dependientes,
recordando que en la definición de dependencia de dicha Recomendación se
dice textualmente: «Todos los rangos de la población están implicados por
la dependencia y no únicamente las personas ancianas, aunque las situacio-
nes de dependencia tienden a acrecentarse con la edad, y con la vejez tienen
especificidades ligadas al aumento de riesgos y en particular a la multimor-
bilidad asociada a la misma».

4. ALGUNAS PROPUESTAS DEL MODELO DEL NORTE
DE EUROPA

La investigación y la práctica en Holanda

Sineke ten Horn presentó en el Congreso algunos resultados de las in-
vestigaciones realizadas en el ámbito de la discapacidad, así como de las

'evaluaciones efectuadas después de muchos años de trabajo profesional en
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este campo en Holanda. Desde cualquiera de los dos prismas que utilizó,
para ella lo que resulta evidente es que «nada sigue como antes» y que el
envejecimiento de las personas con discapacidad exige una rápida respuesta
de los responsables en la provisión de recursos y servicios de apoyo para un
número creciente de personas cuyo advenimiento ha cogido desprevenidos
al mundo profesional, al científico y al político.

Según diversas investigaciones, la prevalencia de trastornos y enferme-
dades crónicas de las personas con discapacidad que superan los 60 años se
dispara de manera notable. En el caso de las graves afectaciones, los tras-
tornos relacionados con el envejecimiento se producen a los 40 años. En el
caso de las personas con síndrome Down, el 77% de las personas entre
60 y 70 años desarrollaron la enfermedad de Alzheimer, porcentaje que
llega al 100% cuando se superan los 80 años 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 actuación por la novedad del fenómeno.

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 ámbitos las necesidades que produce el envejecimiento de
las personas con discapacidad, por lo que sugirió actuar en todos ellos de
manera simultánea:

a) En el de las propias personas con discapacidad y sus familias.

b) En el desarrollo de las prestaciones paramédicas.

c) En el de las ayudas técnicas e innovación para facilitar el desarrollo
de las actividades de la vida diaria.

d) En los aspectos espirituales y de autotutela.

e) En la investigación, la difusión del conocimiento y el intercambio
de experiencias.

Una propuesta desde Noruega

Knut Ove Solberg aportó la experiencia noruega en el campo de las
necesidades de las personas con discapacidades intelectuales que envejecen
y, en concreto, la alta prevalencia de las demencias entre las personas con
síndrome Down, lo que significa un gran reto asistencial en el que existen
pocos mecanismos y sistemas de atención que hayan sido suficientemente
evaluados.
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Por parte de los profesionales sanitarios no se cuenta con formación
suficiente y, por ello, las respuestas a la creciente demanda de atención no
son, a su juicio, las adecuadas. En relación con la necesaria provisión de
cuidados tampoco se conoce si es mejor atender a las personas con disca-
pacidad que tienen trastornos de demencia en centros gerontológicos o en
los que están especializados en atender a personas con discapacidad. Para
Solberg existen dos culturas contrapuestas en las estrategias de intervención
y en la concepción de los cuidados. Además, también hay carencias en la
formación de los profesionales. Los relacionados con la discapacidad, acos-
tumbrados a trabajar con personas más jóvenes, no cuentan con habilidades
y estrategias para abordar los trastornos geriátricos. Los que se desenvuel-
ven en contextos gerontológicos desconocen cómo abordar las situaciones
de discapacidad.

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

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

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

c) Desarrollar más servicios de apoyo a las familias y otras fórmulas
de reconocimiento con respecto a los roles que desempeñan.

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

5. LA CONEXIÓN ENTRE LA GERONTOLOGÍA
Y LOS AVANCES EN DISCAPACIDAD: BUSCANDO
LA INTERDISCIPLINARIEDAD

Las aportaciones desde la gerontología y la geriatría

Isidoro Ruipérez, Presidente de la Sociedad Española de Geriatría y
Gerontología, aportó al Congreso los desarrollos que el conocimiento cien-
tífico habido en el ámbito de la gerontología pueden ser aprovechados en el
de la discapacidad. En concreto y de manera especial se refirió a la preven-
ción como el aspecto más importante para lograr un envejecimiento con
calidad de vida. Prevención primaria, para que la dependencia o la discapa-
cidad no aparezcan (hábitos saludables). Prevención secundaria, mediante la
detección de las causas que producen dependencia en sus fases precoces o
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asintomáticas (grupos de riesgo, etc.). Prevención terciaria, para tratar de
reducir a su justa medida la dependencia no evitable, mediante la potencia-
ción de las capacidades residuales. El Dr. Ruípérez destacó cómo la eviden-
cia empírica de la geriatría ha podido demostrar los buenos resultados que
se obtienen en la compresión de la morbilidad y en la calidad de vida en la
vejez cuando hay una buena práctica geriátrica y se ponen en funcionamien-
to medidas preventivas y, por tanto, reinvindicó un decidido impulso y más
amplio desarrollo de esta disciplina en el sistema sanitario.

Por su parte, Adelia de Miguel se refirió a la importante distinción entre
el envejecimiento normal y el patológico y planteó algunas cuestiones im-
portantes a desarrollar en el ámbito de la intervención 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 la satisfacción 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) organizó un
simposio sobre la asistencia psicogeriátrica, presentando la situación actual
y las perspectivas de futuro en el ámbito de las políticas sanitarias europeas.
Se presentó el panorama actual sobre el desarrollo de la psicogeriatría, tanto
desde el punto de vista de los avances teóricos como de los de la praxis,
haciendo especial hincapié en la necesidad de intensificar la formación de
los profesionales de la psicogeriatría para avanzar en la calidad asistencia!
del número creciente de personas en proceso de envejecimiento que presen-
tan trastornos y patologías psiquiátricas.

La enfermedad de Alzheimer

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

Fernando Valdivieso presentó los últimos avances en investigación bá-
sica para referirse después a las relaciones existentes entre síndrome de
Down y enfermedad de Alzheimer. La mayoría de las personas con aquél
síndrome desarrollan la patalogía característica de Alzheimer, incluyendo
demencia, placas amiloides, degeneraciones neurofibrilares y pérdida de
neuronas antes de su cuarta década de vida. Destacó que el hecho de que el
gen que codifica para la proteína APP esté localizado en la región de Down
en el cromosoma 21, explica mediante la sobreexpresión de esta proteína la
formación de las placas y el resto de la patología del Alzheimer. Más intri-
gantes resultan para el Dr. Valdivieso las asociaciones epidemiológicas entre
Alzheimer y Down que sugieren un factor etiológico común.
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Por su parte, Jordi Peña-Casanova presentó en su exposición las mejores
técnicas de intervención cognitiva con las personas que sufren esta enferme-
dad, señalando también en qué momento evolutivo deben aplicarse. Para
establecer las bases para la intervención es necesario tener en cuenta la edad
de desarrollo mental, la complejidad de las capacidades cognitivas, el grado
de déficit en las AVDs, el grado de dependencia y la fase de intervención.
Teniendo en cuenta que la aproximación retrogenética respeta totalmente las
necesidades cognitivas, emocionales y físicas de la persona, destacó la ne-
cesidad de un cuidado graduado en el sentido de anodrizamiento (nurture),
que ha sido definido como la promoción del desarrollo aportando alimenta-
ción, soporte, ánimo y otros soportes físicos y emocionales durante las fases
de crecimiento.

Calidad de vida y envejecimiento de las personas con discapacidad

Miguel Ángel Verdugo presentó una síntesis de los últimos avances
científicos desarrollados tanto desde el campo de la gerontología como del
ámbito 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, destacó la importancia de intervenir
con prontitud para poder dar respuesta a un número 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 el bienestar emocional, las relaciones interper-
sonales, el bienestar material, el desarrollo personal, el bienestar físico, la
autodeterminación, la inclusión social y el ejercicio de los derechos.

Lo anterior exige, resumió Verdugo, hacer planteamientos de carácter
sistémico desde los que se planifique, se intervenga y se evalúe 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 intervención se produzca un pluralismo metodo-
lógico y la práctica de la interdisciplinariedad.

6. ASPECTOS ÉTICOS Y JURÍDICOS

Bioética y envejecimiento

El Presidente de la Sociedad Internacional de Bioética, Marcelo Palacios,
analizó el cambio que para todo el mundo está significando el envejecimiento
de la población (se ha pasado a lo largo del siglo XX de 15 millones de per-
sonas mayores de 65 años a casi 400 millones), y que está teniendo repercu-
siones de honda envergadura a todos los niveles de la vida social.
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Con una mirada prospectiva vaticinó 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 años dentro del primer cuarto de siglo actual.

Desde su punto de vista, no tardando mucho, las enfermedades se trata-
rán con fármacos a la carta, y con las tecnologías genéticas se combatirán
buen número de las patologías de mayor incidencia y mortalidad. Ante esta
perspectiva, señaló la importancia de desarrollar conocimientos y aplicarlos
con equidad, justicia y solidaridad, porque el envejecimiento no es sólo una
cuestión biológica, sino social. Es fundamental para la sociedad —finalizó
Palacios— mantener un planteamiento ético ante el horizonte que se vislum-
bra con el fin de hacer los procesos de adaptación que son necesarios ante
una situación social que es totalmente nueva, y hacerlo poniendo en el
centro las necesidades de las personas.

Ejercicio de los derechos y garantía de protección

Manuel Aznar López comenzó su presentación partiendo de dos premisas:
En primer lugar, los derechos no valen sino lo que valen sus garantías; en
segundo lugar, los derechos no caducan ni con la discapacidad ni con la edad.

Una vez sentada esta cuestión previa, destacó 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, destacó
las acciones ante los tribunales constitucionales, a través de las acciones de
amparo (Alemania, España). La moderna constitucionalización de los dere-
chos específicos de las personas mayores y de las personas con discapacidad
puede ser un cauce para reforzar la garantía de los derechos, si bien hizo notar
su relatividad, en especial cuando se trata de derechos prestacionales.

Entre los mecanismos extrajudiciales destacó Aznar la figura del om-
budsman o defensor del pueblo, que puede actuar como compensación de la
débil garantía de los derechos prestacionales, así como de las dificultades
que las personas con discapacidad, en especial de carácter psíquico, y las
persona mayores, en especial las que están afectadas por algún tipo de
afección mental, para asumir por sí mismas la defensa de sus derechos.

Se refirió también al avance que supuso la inclusión del principio de no
discriminación (entre ellos, la discapacidad) en la Carta de Derechos Fun-
damentales de la Unión 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 garantías necesarias.

Finalmente, hizo una referencia especial a los derechos de las personas
con discapacidad que están residiendo en centros de atención, desde una
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triple perspectiva: la protección de los derechos de ciudadanía, la protección
de los derechos específicos y las garantías aplicables para restringir los
derechos cuando tal limitación es imprescindible.

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

Miguel Ángel Cabra de Luna cuantificó en unas cuatrocientas mil per-
sonas las personas con discapacidad que podrían estar insertadas laboral-
mente. Pero las barreras sociales que encuentran para ello malogran su
legítima aspiración a conseguirlo. Entre ellas, no es menor la del manteni-
miento de esquemas legales en el sistema de Seguridad Social español que
son poco facilitadores para la integración laboral. Por ejemplo, las dificul-
tades para alcanzar una pensión contributiva, pues si a una persona con
discapacidad que trabaja le es declarada una incapacidad por los equipos de
valoración de la Seguridad Social, deberá probar que la misma proviene de
una causa posterior al inicio de la actividad. Esta situación pone a muchas
personas ante callejones sin salida: no pueden continuar trabajando pero
tampoco pueden acceder a las prestaciones porque desde nuestro sistema de
protección social se alega que el origen de la incapacidad corresponde a una
situación preexistente al alta en la Seguridad Social.

Cabra de Luna defendió 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 situación de discapacidad de muchas personas obliga a carreras laborales
más cortas, planteó la posibilidad de acceder a la jubilación de forma anti-
cipada, como ocurre en sectores como el de la minería, la pesca o el per-
sonal de vuelo de líneas aéreas. Propugno también como posible reforma del
sistema, contemplar la posibilidad de que las personas con discapacidad
puedan suscribir un «convenio especial».

En cuanto al nivel no contributivo, Miguel Ángel Cabra planteó tres
fórmulas para perfeccionar la protección: Mejora de las prestaciones por
hijo a cargo, incluir prestaciones al grupo de quienes presentan una minus-
valía entre el 33 y el 65 por ciento y no consiguen un empleo y, finalmente,
prever fórmulas de compatibilidad entre el percibo de las prestaciones no
contributivas y la realización de alguna actividad remunerada, hasta un cier-
to límite de ingresos (salario mínimo interprofesional, por ej.), con el fin de
no desanimar la aceptación de un empleo.

Por último, defendió, como otros ponentes habían hecho, la regulación
a corto plazo y en el contexto del sistema de Seguridad Social de una nueva
prestación 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
AUTÓNOMAS EN ESPAÑA

Nuevas necesidades, nuevas respuestas

La condición de emergente del fenómeno del envejecimiento de las
personas con discapacidad explica la inexistencia de propuestas avaladas y
evaluadas en la práctica totalidad de las planificaciones que las diferentes
Administraciones han previsto en este ámbito. El resultado es que al revisar
los planes de actuación en materia de discapacidad no se contemplan me-
didas específicas sobre envejecimiento.

El Congreso de Oviedo ofreció un espacio para que algunas CC.AA.
pudieran presentar el estado de la cuestión en cada uno de sus territorios.

José María Alonso Seco, Viceconsejero de Asuntos Sociales de la C.A.
de Madrid, partiendo del reconocimiento de una situación carencial, pre-
sentó las líneas directrices que en su ámbito se estaban trabajando sobre
inclusión de diversas medidas que debían ser contempladas con diferentes
enfoques:

— El correspondiente a las propias personas con discapacidad, con re-
ferencia especial a cinco ámbitos: la atención a su diversidad, la
relación edad-pensiones, el problema de los huérfanos, las medidas
de envejecimiento saludable y el problema de la incapacitación.

— El de las familias, teniendo en cuenta sus dificultades para continuar
realizando la atención personal, la asunción de las tutelas, la necesi-
dad de mayores apoyos y la necesidad de información y formación.

— El de los centros, ámbito en el que defendió tanto su extensión como
la necesidad de su especialización, definiendo nuevos perfiles de
personal. Se refirió también a las necesidades de formación y a los
problemas de índole sociosanitaria.

— El de la Administración, que debe incluir, a su juicio, los aspectos
ligados al envejecimiento en la nueva planificación, realizar investi-
gación sobre diferentes modelos de atención, avanzar en la coordina-
ción sociosanitaria, ir a la especialización de recursos y crear entida-
des tutelares.

Por su parte, Máximo Goikoetxea, Diputado Foral de Gizartekintxa (Ser-
vicios Sociales) de Guipúzkoa, hizo hincapié en la necesidad de desarrollar
la coordinación sociosanitaria, que en su territorio se estaba implantando en
estos momentos de manera decidida. Es desde este enfoque en el que se



EL ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 31

están programando recursos y programas para atender a las personas con
discapacidad que envejecen.

Desde Andalucía, Adoración Quesada, gerente del Instituto Andaluz de
Servicios Sociales, defendió la urgencia de proveer recursos de atención 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 Andalucía mediante la Ley (1/99, de 31 de marzo) de
Atención a las personas con discapacidad, que afecta tanto a todos los de-
partamentos de la Administración autonómica como a la local. A través de
ella, dijo, se asegura una respuesta uniforme y coordinada de todos los
Sistemas Públicos de Protección social como vía 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 decantación 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 la Consejería 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
convendrá continuar participando en los recursos especializados di-
rigidos a personas con discapacidad y, en otros, será conveniente el
paso de la persona a un recurso o programa de los existentes para
personas mayores.

— La interdisciplinariedad en la intervención, mediante el trabajo en
equipo de profesionales provenientes del mundo de la discapacidad
y del ámbito de la gerontología, porque es necesario integrar ambos
aspectos tanto en los aspectos de evaluación como de la ejecución y
desarrollo de los programas.

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

Así se trabaja buscando el objetivo de la complementariedad de los
recursos existentes en el ámbito de la discapacidad y de los provistos en el
área de atención a personas mayores. Algunas de las líneas y programas que
se están desarrollando en Asturias fueron presentadas en el Congreso. Cada
una de las presentaciones corrió a cargo de dos profesionales, uno proceden-
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te de un recurso gerontológico 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 gerontológicos: los cen-
tros sociales de personas mayores, los centros de día para personas con
dependencias y los recursos de alojamiento. Por otra parte, se identificaron
los correspondientes al área de discapacidad (centros ocupacionales y alo-
jamientos fundamentalmente) como espacios en los que pueden desarrollar-
se programas con perspectiva gerontológica.

Se presentaron tres experiencias concretas en esta línea de complemen-
tariedad de recursos:

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

— El realojamiento de personas con discapacidad que vivían en un
centro para personas con discapacidad (Cabueñes) en una residencia
para personas mayores (mixta de Gijón).

— Un programa de «preparación 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 formación y apoyo a las
familias en proceso de alto envejecimiento.

8. LA CONTRIBUCIÓN INSTITUCIONAL RELACIONADAS CON
LA DISCAPACIDAD

De la Administración General del Estado

El IMSERSO

Desde este organismo, que colaboró de manera activa en la organización
del Congreso, se presentaron un conjunto de actuaciones con las que puede
colaborarse en el más amplio desarrollo y ampliación de conocimiento y de
recursos dirigidos a la mejora de la situación de las personas con discapa-
cidad en proceso de envejecimiento.

Por una parte, se destacaron las líneas de cooperación económica. José
M.a García se refirió a los diferentes programas que pueden ser objeto de
financiación por parte del IMSERSO, mientras que M.a Teresa Sancho cen-
tró su intervención en las líneas de cooperación técnica que el IMSERSO
tiene en marcha o está a punto de desarrollar, como un Programa de Inves-
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tigación y Desarrollo que, tras su convocatoria y anuncio, abrirá importantes
vías para avanzar tanto en investigación como en el desarrollo de recursos
y programas.

El Real Patronato sobre discapacidad

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

Por una parte, Ana Águila Maturana se refirió a las importantes reper-
cusiones que está originando el denominado síndrome post-polio. Lo definió
como el conjunto de síntomas nuevos que aparece en personas que padecie-
ron la poliomielitis al menos veinte años antes.

Hasta hace poco se consideraba la polio como una enfermedad neurológi-
cíamente estable. Pero, según la Dra. Águila, hasta un 60% de las personas
que padecieron esta enfermedad pueden presentar nueva fatiga física y men-
tal, debilidad muscular, dolores musculares y articulares, intolerancia al frío,
calambres, fasciculaciones y atrofia muscular. Describió a este respecto dis-
tintas teorías para explicar la aparición de estos nuevos síntomas, según las
cuales no sólo el envejecimiento y la sobrecarga funcional de los músculos
afectados durante años explican la nueva debilidad muscular, sino que tam-
bién influyen factores inmunológicos, hormonales y neurofisiológicos.

Ana Águila finalizó su intervención refiriéndose a las medidas terapéu-
ticas más aconsejables para el tratamiento de este síndrome. Es importante
un cambio en el estilo de vida, disminuir el nivel de activicad física y de
estrés; organizar períodos de descanso cortos a lo largo del día; tonificar los
músculos sanos, etc.

Jesús Flórez analizó las consecuencias del envecimiento de las personas
con deficiencia mental. Partió de unas consideraciones previas en las que
analizó el reto que se plantea ante el llamativo aumento de su esperanza de
vida, teniendo en cuenta la tendencia a la desinstitucionalización de estas
personas durante su vida adulta y, por tanto, su grado creciente de autono-
mía personal.

Para el Dr. Flórez constituye un reto conjugar el avance conseguido res-
pecto a la normalización en la vida de este grupo y los cambios que incorpora
su envejecimiento, como son el riesgo del «doble diagnóstico», que aumenta
con la edad (desarrollar una enfermedad mental), así como las repercusiones
que pueden tener en la ancianidad las diferentes causas que han originado la
deficiencia mental, por lo que es muy relevante avanzar en el aumento del
conocimiento sobre ellas: síndromes específicos, fenotipos propios con sus
especiales características de tipo orgánico, conductual y psicopatológico. Si
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la causa de una deficiencia mental, dijo, es una alteración genética, cromosó-
mica o metabólica concreta, lo probable es que, a la deficiencia mental, se
sume un conjunto de alteraciones orgánicas (neurológicas, endocrinas, meta-
bólicas) que repercutan negativamente sobre su salud.

El Dr. Flórez ofreció en su presentación un interesante panorama de los
resultados de las últimas investigaciones relacionadas con el incremento
según avanza la edad de la prevalencia de los problemas médicos más ha-
bituales en los grupos de personas adultas con deficiencia mental estudia-
dos. También aportó avances en investigación de estudios comparativos
entre población general y personas adultas con deficiencia mental.

La perspectiva panorámica que se presentó en el Simposio organizado
por el Real Patronato sobre Discapacidad quedó cerrado con la intervención
de José Mendoza, que analizó con detalle el impacto que produce el proceso
de envejecimiento en las personas que sufren una lesión medular.

De las instituciones académicas y científicas

El Instituto Universitario de Integración en la Comunidad (INICO), or-
ganizó, en colaboración con el IMSERSO, un simposio sobre «Información
e investigación en discapacidad», en el que fue presentado el Servicio de
Información sobre Discapacidad, dando a conocer tanto su estructura como
sus contenidos, así como su facilitación a través de Internet. Se aportaron
también los principales contenidos de las tesinas presentadas al máster del
INICO.

Por su parte, la Sociedad Asturiana de Psicología de la Rehabilitación
(SAPRE), presentó en su simposio la metodología seguida en la investiga-
ción realizada en Asturias sobre el envejecimiento de las personas con dis-
capacidad. Por otra parte, se dio cuenta de un método ágil de búsqueda de
referencias en discapacidad y envejecimiento y de un programa de atención
a cuidadores de personas enfemas de Alzheimer que esta Entidad está 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 índole muy diversa y heterogénea. Este hecho
tiene su expresión más clara en la variedad de Entidades, organizaciones y
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asociaciones que se han constituido para el abordaje específico de cada
«familia» de discapacidad.

El Congreso de Oviedo quería presentar una perspectiva en la que el
fenómeno del envejecimiento, en lo que atañe a las personas que han vivido
con una discapacidad, se abordara de manera global y así se intentó en las
presentaciones que se realizaron en plenario. Pero no había que olvidar que
el proceso del envejecimiento origina necesidades distintas según el diferen-
te tipo de discapacidad. Por eso, también se incluyeron una serie de simpo-
sios simultáneos cuya organización corrió a cargo de las Entidades más
representativas de los diferentes tipos de discapacidad, que tuvieron así
ocasión para presentar sus necesidades concretas, reclamar los apoyos pre-
cisos y presentar algunos programas en los que vienen trabajando con resul-
tados positivos.

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

— ASPAYM (Asociación de Parapléjicos y grandes minusválidos) cen-
tró su simposio en torno al «envejecimiento de las personas con
lesión medular: otra forma de vida», realizando un análisis diferen-

. cial de las especiales circunstancias que acontecen a los lesionados
medulares, acercando una visión psicosocial a los cambios que se
originan en estas personas cuando envejecen y presentando un pro-
grama de atención personal y vida autónoma.

— COCEMFE (Confederación coordinadora estatal de minusválidos fí-
sicos de España) centró sus propuestas en torno a «La calidad de vida
en la discapacidad física y orgánica», analizándose las nuevas nece-
sidades de este colectivo cuando afronta el proceso de envejecimien-
to, el estudio conjunto de la minusvalía y la geriatría, los programas
de rehabilitación que son precisos de manera general, entre los que
destacó por su novedad la experiencia que brinda la acuaterapia.

— FEAPS (Federación de Asociaciones para la integración de personas
con retraso mental) presentó un conjunto de propuestas bajo la rúbri-
ca general «Hacia una cálida vejez». Se describió el programa FE-
APS de envejecimiento, haciendo especial énfasis en las claves del
proceso y aportando diferentes perspectivas a tener en cuenta (la
visión personal, la familiar y la técnica). Finalmente, se presentó
como propuesta el manual de buenas prácticas elaborado por esta
Entidad.

— Fundación ONCE (Organización Nacional de Ciegos de España) ofre-
ció su punto de vista en torno a «Autonomía y ocio como metáfora
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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
visión de las personas afectadas.

Una investigación con perspectivas esperanzadoras:
la regeneración neuronal

Dentro del ámbito de las deficiencias específicas, estuvo presente en el
Congreso de Oviedo un ejemplo de investigación en el campo de las lesio-
nes medulares que, si bien no cabe encuadrar dentro del campo del enveje-
cimiento, sí 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 lesión medular. Almudena Ramón presentó en su conferencia
los avances conseguidos en la pionera investigación que viene desarrollando
desde hace años sobre la reparación de lesiones medulares. Con la mesura
y la ponderación del actual estado de estos avances, ya que de momento se
han conseguido sólo en la experimentación con ratas cobayas, no por eso es
menor el interés que esta investigación es seguida por toda la comunidad
científica y, en especial, por las personas afectadas.

10. CONCLUSIONES

En el Congreso de Oviedo se dieron cita más de cien especialistas pro-
cedentes del ámbito de la investigación, de la planificación, de la interven-
ción, de las instituciones públicas o de las entidades sin fines de lucro y
representativas de las diferentes deficiencias. Hicieron sus presentaciones
ante más de quinientos asistentes ofreciendo avances y experiencias desde
ámbitos y campos bien diversos.

A la hora de establecer conclusiones, cabría afirmar que, ante todo, cabe
señalar una: la necesidad de abordar el fenómeno del envejecimiento de las
personas con discapacidad de manera urgente y desde un enfoque integral,
para que pueda dejar de hablarse de este (¿nuevo?) hecho desde aproxima-
ciones que no tienen fundamento en evidencias científicas. Porque si hubo
una constante en este Congreso, constante que no se rompió con la presen-
tación de experiencias del ámbito europeo en que las políticas sociales están
más desarrolladas, ésa fue la de necesidad de contar con más conocimiento
sobre las necesidades específicas que se presentan a las personas con disca-
pacidad que envejecen, a sus familias y a los sistemas de atención que hasta
ahora se habían venido desarrollando.

Además del incremento de la investigación sobre perfiles, necesidades y
demandas, se plantearon también como cuestiones pendientes ampliar el
conocimiento sobre qué apoyos y recursos son necesarios, cuál es el perfil
profesional que debe intervenir en estos procesos, qué formación debe ofre-
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cerse a estos profesionales, cuál es el papel de la geriatría y la gerontología,
cuál el de los avances en materia de discapacidad, y cómo efectuar la con-
vergencia necesaria entre ambos bloques de disciplinas...

Nos encontramos, en fin, ante un fenómeno poco estudiado que exige un
esfuerzo adicional por parte de los responsables de las políticas sociales.

La Consejería de Asuntos Sociales del Principado de Asturias solicitó y
obtuvo de los organizadores de la II Asamblea Mundial del Envejecimiento
que se reservara un espacio para poder tratar la cuestión del envejecimiento
de las personas con discapacidad en este importante foro.

Asimismo, se ha iniciado una línea de cooperación entre nuestra Conse-
jería y el Real Patronato sobre Discapacidad para impulsar conjuntamente
acciones que avancen en el mayor conocimiento y desarrollo de estrategias
de intervención en este ámbito.

En definitiva, parece que, al fin, podemos estar situados ante el umbral
de un espacio cuyas líneas fueron bosquejadas en un Congreso de cuya
crónica aquí se pone el final.





CAPÍTULO I

ESTIMACIONES Y PREVISIONES
DE CARA AL SIGLO XXI





PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y DOBLE
ENVEJECIMIENTO

LYDIA LA RIVIÉRE-ZIJDEL

Miembro del Comité de Mujeres en el Foro Europeo de Discapacidad.
Miembro Ejecutivo del Lobby Europeo de Mujeres

INTRODUCCIÓN

Los factores que justifican hablar sobre doble envejecimiento o mayor
edad de las personas con discapacidad están relacionados de forma directa
con la sociedad, como son factores económicos, sociales, geográficos, his-
tóricos y legislativos, además de médicos.

En una aproximación a los factores históricos, procede hacer una sepa-
ración en la historia de la discapacidad, marcando la diferente situación
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 separación de los dos períodos propuestos es el salto de la
ciencia 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 la II Guerra Mundial.

ESTADOS DE BIENESTAR EN EUROPA

El bienestar social está directamente relacionado con las personas con
discapacidad, de ahí la importancia de hacer una aproximación al creciente
interés por los estados de bienestar social.

La opresión del Régimen nazi por un lado y la necesidad de más soli-
daridad entre las personas para evitar limpiezas étnicas por otro, sientan las
bases para la apertura hacia una sociedad socialmente más justa. El soció-
logo político Marshal promovió en 1944 el principio social de ciudadanía
como una respuesta a las sucesivas fases en la historia de las democracias
capitalistas.

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

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

AVANCES MÉDICOS

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

Antes de la II Guerra Mundial, raramente sobrevivían las personas con
ciertas deficiencias, por ejemplo, personas con lesiones medulares, enferme-
dades musculares, fallos cardíacos, espina bífida o daño 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 sucedió con el incremento de
personas con espina bífida, especialmente en Reino Unido (Gleeson, 1999).

El Estado de Bienestar trajo consigo mejores condiciones de vida para
personas con discapacidades o enfermedades crónicas, pero también nuevas
discapacidades y enfermedades, como enfermedades del corazón o del ce-
rebro, consecuencia de alta presión vascular y de nuevos factores de estrés;
también se incrementa el número de personas con discapacidad que presen-
tan algún impedimento tras sufrir accidentes de tráfico.

El rol que ha desempeñado 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 algún tipo de discapacidad o enfermedad.

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

ENVEJECER EN EUROPA

En los Estados Miembros de la Unión Europea, la media de la pobla-
ción por encima de 65 años está alrededor del 15% (11% Irlanda - 17%
Suecia). En el año 2020 esta media se situará entre el 18% y el 23%. Este
envejecimiento de la población será el resultado de un aumento de la
esperanza de vida. Al mismo tiempo el envejecimiento y el sobreenveje-
cimiento de la población implicará un incremento importante en el número
de personas dependientes. En personas de más de 65 años, entre el 3%
y el 5% son muy dependientes, mientras que un 15% son dependientes
parcialmente. Si consideramos a personas de 75 años y más, la proporción
de muy dependientes aumenta al 10%, y la de parcialmente dependientes
al 25%. Esto nos presenta una población de personas con mucha necesidad
de apoyos, representando el 3% de la población europea, o alrededor de
9 millones de personas, respecto a los 38 millones de personas con dis-
capacidad «más jóvenes».

Como la esperanza de vida de las mujeres en 2015 será de 83,1, en
comparación con la de los hombres de 77,2, se espera que haya más mujeres
dependientes que hombres. Actualmente se ve cómo en el grupo de personas
con discapacidad en Europa existe una proporción mayor de hombres que
de mujeres (aprox. 53% - 47%).

En los documentos sobre protección social para la dependencia de per-
sonas mayores, realizados en los quince países miembros de la Unión Eu-
ropea y en Noruega y en los estudios demográficos de la Comisión Europea
se ponen de manifiesto las preocupaciones sobre el riesgo relacionado con
el coste de la edad avanzada en combinación con el grado de enfermedad
y discapacidad o la dependencia como resultado de ellas.

La Comisión menciona que aproximadamente el 20% de la población
será dependiente de asistencia para las actividades de la vida diaria después
de los 65 años. La presión de este aumento de dependencia y aumento de
la esperanza de vida coloca a los sistemas presupuestarios existentes en
situación muy diferente a la del modelo original para el que fueron diseña-
dos. Ello obligará a establecer sistemas de bienestar con un enfoque diferen-
te al mantenido en la segunda mitad del siglo XX.

Deberíamos entonces preguntarnos en qué medida existen todavía esta-
dos de bienestar social o están siendo más y más oprimidos por la globali-
zación de la economía y 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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GLOBALIZACIÓN DE LA ECONOMÍA, PERSONAS
CON DISCAPACIDAD Y ENVEJECIMIENTO

Estamos viendo muchas conferencias europeas e iniciativas relacionadas
con la globalización. Dentro de la mitología moderna, la globalización de la
economía se presenta como un fenómeno natural que, como la expansión del
universo, no puede ser parado ni orientado. Pero en realidad la globalización
está basada y reforzada por cambios cuidadosamente planificados, decididos
en el seno de pactos y acuerdos internacionales.

Incluso a través de acuerdos como el GATT1, la NAFTA2 y el Mercado
Único de la Unión 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 el ciudadano de a pie, semejante al alcan-
zado por la OMC3.

Como consecuencia del desarrollo de las nuevas tecnologías y de su
incremento, las empresas multinacionales crecen y se abarca cada vez más
poder, haciéndose más y más grandes. Con creciente arrogancia el mundo
del comercio y de la industria dicta los acuerdos europeos e internacionales
que «pavimentan la carretera» de la globalización de la economía. De esta
forma, el poder de los gobiernos reducido, los bancos y las grandes compa-
ñías pueden operar de forma más libre.

Dentro de esta carrera por la globalización de la economía se ve como
tendencia que los ciudadanos más pobres devienen más pobres todavía.
Según se basa la economía de forma más 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 economía globalizada, se observa una
creciente tendencia a abandonar el alto coste relacionado con los factores
sociales.

Necesidades y servicios para los ciudadanos europeos, como ciudadanos
con discapacidad o ciudadanos mayores dejan paulatinamente de estar cubier-
tos por las instituciones públicas y se convierten en servicios privados. La
visión democrática asociada con servicios públicos es abandonada o seriamen-
te dañada 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

1 GATT: General Agreement on Tarifs and Trade, consistiendo en acuerdos o reuniones
internacionales para la liberación del comercio y la eliminación progresiva de aranceles.

2 NAFTA: Acuerdo de liberación en el intercambio de mercancías entre países europeos.
3 OMC: World Trade Organitation, creada como fruto de las reuniones del GATT, y en

cumplimiento de su objetivo de constituir una organización estable que regulara el comercio
internacional.
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las personas con discapacidad) está siendo rechazada, mientras los miembros
de estructuras y políticas que protegen el capitalismo, incluyendo las fuerzas
militares, están siendo potenciados y apoyados.

Las personas con discapacidad son, igual que otros grupos minoritarios
e igual que las mujeres, un grupo olvidado y se podría incluso decir un
grupo en peligro en esta globalización de la economía.

El sistema del estado de bienestar es ensalzado a través de todo tipo de
regulaciones, tratados y convenios (por ejemplo regulación antidiscrimina-
toria, igualdad de oportunidades entre hombres y mujeres), pero el desarro-
llo de estas regulaciones es acompañado de restricciones económicas, duras
regulaciones, privatizaciones y presión en los grupos «objetivo» para que
contribuyan a crear riqueza.

Los programas de empleo para incrementar el número de personas con
discapacidad empleadas están basados más en los beneficios a obtener que
en la participación real de las personas con discapacidad basada en sus
capacidades en el mercado de trabajo. Por el contrario, sólo se tiene presente
la reducción de beneficios en un período determinado, o si el empleo sólo
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 más generales en relación a
contribuciones financieras y en muchos estados esta regulación no existe o
lo hace en un nivel mínimo. Aquellas personas con discapacidad con gran-
des necesidades debido a su alta dependencia y sus familias, así 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
reducción de las prestaciones sociales, la privatización de los bienes y ser-
vicios y las aportaciones económicas 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 además 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 el 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 pensión derivada del trabajo (la Riviére-Zijdel, 2001).
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Esto significa para muchas personas con discapacidad de la Unión Eu-
ropea que dependen a lo largo de su vida de las ayudas sociales. Su situa-
ción es incluso peor en estados miembro donde el reparto social está en o
por debajo del umbral de la pobreza, insuficiente para vivir de forma inde-
pendiente (Gleeson, 1999). Su situación no será mejor cuando lleguen a la
edad de jubilación. 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
a los 21 años, y cuando existe una imposibilidad para trabajar generada por
su discapacidad. En otros estado miembros (Grecia, Irlanda, Portugal y
España) 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 pequeñas. Me gustaría plantear un caso muy significativo al respecto
de una mujer griega que conocí hace unos años.

CASO DE ESTUDIO

La mujer es totalmente dependiente necesitando las 24 horas del día 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 será ingresada en una institución 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 formación para ser una
profesora. Sus graves deficiencias en combinación con la indiferencia y la
hostilidad de la mayoría de los empleadores, no le han permitido encontrar
un trabajo en su vida. Ahora está próxima a alcanzar la edad de jubilación,
dependiendo de su madre mayor y de algunos parientes lejanos para cuidar
de ella.

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

Aparte de la situación económica de las personas con discapacidad que
envejecen, vemos también la limitación física que aparece a una edad más
joven que aquella de las personas sin discapacidad. El síndrome post-polio
es un buen ejemplo del aumento de las limitaciones físicas a una edad
temprana relativamente. «Vivir con dependencias es como vivir en los
trópicos».

Cuando una persona se convierte en parapléjico o tetrapléjico a los
18 años, se convierte en una persona mayor a la edad de 55; si además tuvo
un trabajo la mayor parte de su vida, probablemente será una persona mayor
a la edad de 45. Pero la mayoría de las pensiones obligan a trabajar hasta
los 65 años, sin tener en cuenta las capacidades. Muchas limitaciones físicas
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están conectadas con la deficiencia en sí, y están fuertemente relacionadas
a envejecer y tener una discapacidad.

El mundo médico está muy focalizado en curar y rehabilitar personas
para que vuelvan tan pronto como sea posible al mercado 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 podría disminuirse a
través de una adecuada focalización en investigación 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 relacionándose con la comunidad sorda. La integra-
ción en edades avanzadas dentro del mundo de oyentes es muy difícil. El
resultado en este grupo de personas es el aislamiento. Incluso en los nume-
rosos centros residenciales de asistencia y cuidado que existen en la Unión
Europea para personas oyentes es muy difícil 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 número de per-
sonas con dificultades de audición, especialmente como resultado del enve-
jecimiento, que se podrían beneficiar de una mayor provisión de servicios,
como lenguaje de signos u otros adecuados servicios de apoyo.

CONCLUSIONES

Parece claro que con una expansión en la globalización de la economía
los estados de bienestar social pasan a estar en una situación de presión que
incide directamente en el bienestar social de las personas con discapacidad,
de las personas mayores y especialmente de la combinación de los dos
aspectos en una persona, como es la persona con discapacidad mayor.

La división en la sociedad europea entre la clase que trabaja y la que no
trabaja muestra de forma más evidente la separación en la sociedad. En este
segmento de la población vemos personas mayores atrapadas, al igual que
mujeres y personas con discapacidad, liderando un grupo de ciudadanos
europeos pobres, en el que algunos viven en la pobreza hasta que mueren.
La situación de las mujeres con discapacidad mayores, con la expectativa de
vivir más años que los hombres con discapacidad, es incluso más preocu-
.pante (la Riviêre-Zijdel, 2000).

Muchas personas con discapacidad temen al futuro. Están asustados de
tener que compartir las actuales ayudas, servicios y bienes con un mayor
número de personas que se van incorporando al colectivo. Temen que su
autonomía, por la que tan duramente han luchado, disminuirá de nuevo, y
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deberán volver a una situación de institucionalización basada en las restric-
ciones económicas.

Muchas personas con discapacidad empleadas entre los cuarenta y los
cincuenta años 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 reducción
directa de sus ingresos. Al mismo tiempo el desembolso o gasto de las
personas con discapacidad debido a su discapacidad, en ese mismo país,
llega a un tercio de los ingresos.

Muchas personas con discapacidad dependerán exclusivamente de una
pensión pública después de su retiro, porque no han tenido la posibilidad de
acceder a un plan de jubilación 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-
drán un empleo a lo largo de su vida.

Vivimos en este momento en un mundo incierto e inestable, con proble-
mas de terrorismo y amenazas de guerra. La llamada para una mayor tole-
rancia y solidaridad aumenta más que la llamada a la guerra y a la venganza.
Movimientos antiglobalización y por la paz extienden sus ideas. Puede que
las bases estén ya establecidas para renovar el espíritu y los fundamentos de
los estados de bienestar social, a pesar del horror y de las atrocidades, donde
la diversidad sea vista como una «joya preciosa».

Una Unión Europea y un mundo internacional que acoja de nuevo como
base las ideas del fundador de la ideología del bienestar social, Marshal,
como el próximo leit motiv donde el bienestar económico 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 estándares que prevalecen en la socie-
dad sea posible (Marshal, 1950).

En un mundo así 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 así la diversidad es acogida como un valor añadido
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 más sabios de la población.

En una sociedad así la supervivencia de lo más fuerte se transformará en
la pervivencía de lo más social.
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DISCAPACIDAD Y ENVEJECIMIENTO EN
ESPAÑA: PERFIL SOCIODEMOGRÁFICO DE

LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE
EDAD MADURA

ANTONIO JIMÉNEZ LARA

Según la Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de
1999, en España existen más de tres millones y medio de personas con
alguna discapacidad. En términos relativos, esta cifra supone el 9 por ciento
de la población 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 años. Son lo que podría-
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 mayoría son personas con discapacidades recientes, que han

TASAS ESPECÍFICAS DE DISCAPACIDAD POR EDAD
DE LA POBLACIÓN ESPAÑOLA, 1999
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aparecido como consecuencia de enfermedades o accidentes producidos ya
en la edad adulta.

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

DISTRIBUCIÓN POR GRUPOS QUINQUENALES DE EDAD DE LAS PER-
SONAS CON DISCAPACIDAD DE EDAD MADURA. ESPAÑA, 1999

PIRÁMIDE DE LA POBLACIÓN CON DISCAPACIDAD
Y DE LA POBLACIÓN TOTAL EN ESPAÑA, 1999
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En el gráfico anterior se muestra la pirámide de la población española
en 1999, y, dentro de ella, con un sombreado más intenso, la población 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 disminución que experimenta la población total y el incremento de la
población con discapacidad. Un incremento que se visualiza aun con mayor
detalle en el gráfico siguiente, en el que se traza el perfil, con forma de
pirámide invertida, de la estructura por edad y sexo de la población con
discapacidad.

ESTRUCTURA POR SEXO Y EDAD DE LA POBLACIÓN
CON DISCAPACIDAD EN ESPAÑA

El estudio del perfil sociodemográfico 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 población general, y raramente
sobrevivían más allá de los treinta o cuarenta años de edad. En la actualidad,
son cada vez más las personas con discapacidad debida a factores congéni-
tos o périnatales que llegan a edades avanzadas (puede servir de ejemplo el
que el 10,8% de las personas con síndrome de Down supera los 45 años,
según la Encuesta de Discapacidades. Deficiencias y Estado de Salud) y ello
plantea retos importantes a la política social.
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Otra razón para abordar el estudio de este estrato de población es que
puede ayudar a entender los mecanismos a través de los cuales el proceso
general de envejecimiento de la población se convierte en un factor gene-
rador de discapacidad en nuestras sociedades. A este respecto, conviene
llamar la atención sobre el hecho, ya mencionado, de que la proporción de
personas con discapacidad respecto a la población total se triplica entre los
45 y los 65 años. A la vista de ese dato, es inevitable preguntarse qué
factores son los que están provocando un incremento tan importante de la
tasa de discapacidad en unas edades en las que los procesos degenerativos
asociados a la vejez todavía no deberían tener unos efectos tan intensos.

Una tercera razón está ligada a la importancia que, en nuestras socie-
dades, ha alcanzado otro fenómeno social, íntimamente relacionado con la
discapacidad y con el envejecimiento de la población, que es el de la
dependencia, entendiendo como tal la situación de las personas que, por
razones ligadas a la falta o pérdida de capacidad física, psíquica o inte-
lectual, tienen necesidad de una asistencia y/o ayuda importante para la
realización de las actividades de la vida diaria. En los últimos años, la
aproximación al estudio de la dependencia se ha hecho fundamentalmente
desde la gerontología, asumiendo, sin contrastarla, la hipótesis de que la
dependencia era un fenómeno propio (y privativo) de la senectud. Sin
embargo, la dependencia es 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 correría el riesgo de diseñar
soluciones y proporcionar respuestas que, aunque pudieran ser adecuadas
para las personas dependientes de edad avanzada, se adaptarían 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 situaciones de dependencia en este
grupo de población parece incuestionable.

Hay muchas más razones para profundizar en el análisis de la situación
de las personas con discapacidad de edad madura. Todas ellas tienen en
común una característica que contribuye a hacer particularmente atractivo
ese estudio, y es que ponen en cuestión algunos de Jos estereotipos y de las
concepciones que frecuentemente se asumen en relación con la discapaci-
dad, que se han construido a partir de las realidades, mucho más profusa-
mente estudiadas, de los discapacitados jóvenes. Pensemos, por ejemplo,
que cuando la discapacidad se manifiesta a esta edad, frecuentemente supo-
ne el. final de la vida laboral activa de la persona afectada, pues las dificul-
tades para la reinserción profesional se incrementan hasta hacerse casi insal-
vables en un mercado laboral del que las personas que rondan la cincuentena
están comenzando a ser expulsadas. En este contexto, pierden importancia,
por su inaplicabilidad, algunos de los temas centrales de la política de dis-
capacidad, como los relacionados con la formación para la mejora de la
empleabilidad, el apoyo en los procesos de inserción laboral o el énfasis en
las «políticas activas».
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El envejecimiento de la población con discapacidad supone la aparición
de nuevas necesidades sociales y obliga a replantear los dispositivos de
atención existentes. Pensemos, tan sólo, en que políticas de una gran tradi-
ción y calado, como las de atención temprana, integración escolar e integra-
ción laboral, se dirigen, consideradas en su conjunto, a apenas a un 35% del
total de la población con discapacidad, mientras que otras políticas, como
las relacionadas con la provisión de cuidados de larga duración, están aún
infradesarrolladas. No sería 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 el que
más de la mitad de las personas con discapacidad que viven en España han
superado la edad de jubilación y otras muchas se están acercando bastante
a esa edad.

Sin embargo, lo cierto es que nos encontramos, seguramente, con el
grupo de edades de la población 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 explotación específica referida a este grupo de
edades, aunque sí las haya para los menores de 6 años, los de entre 6 y 15,
los de entre 6 y 64, los de entre 16 y 64, los de entre 65 y 79 y los de 80
y más.

La falta de disponibilidad de datos estadísticos adecuadamente desagre-
gados es el mayor obstáculo para profundizar en ese estudio. Por ello, he-
mos creído oportuno incluir aquí los resultados de una primera exploración
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 AÑOS POR TIPO
DE DISCAPACIDAD, GRUPO QUINQUENAL DE EDAD Y SEXO. ESPAÑA,

1999 (Números absolutos)
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 AÑOS POR TIPO
DE DISCAPACIDAD, GRUPO QUINQUENAL DE EDAD Y SEXO. ESPAÑA,

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

1999 (Números absolutos)
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 AÑOS POR TIPO
DE DEFICIENCIA, GRUPO QUINQUENAL DE EDAD Y SEXO. ESPAÑA,

1999 (Tasas por 1.000 habitantes)
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 y 64 AÑOS POR TIPO
DE DISCAPACIDAD
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 y 64 AÑOS POR TIPO
DE DEFICIENCIA QUE HA ORIGINADO LA DISCAPACIDAD

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

PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 AÑOS POR ESTA-
DO CIVIL. ESPAÑA, 1999
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 AÑOS
POR TAMAÑO DEL MUNICIPIO DE RESIDENCIA. ESPAÑA, 1999
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE ENTRE 45 Y 64 AÑOS POR GRUPO
QUINQUENAL DE EDAD, SEGÚN TENGAN O NO CERTIFICADO DE

MINUSVALÍA. ESPAÑA, 1999

SITUACIÓN LABORAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE
ENTRE 45 Y 64 AÑOS. ESPAÑA, 1999
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TASAS DE ACTIVIDAD POR EDAD
Personas con discapacidad y población total. España, 1999





LOS CUIDADOS DE LARGA DURACIÓN EN
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Y PERSPECTIVAS DE PROTECCIÓN SOCIAL

GREGORIO RODRÍGUEZ CABRERO

Universidad de Alcalá (Madrid)

Aunque el debate sobre la protección social en España se centra funda-
mentalmente en el futuro del sistema público de pensiones, en los últimos
10 años ha tomado una creciente importancia el problema de la protección
social de las personas dependientes, primero como debate científico y pro-
gresivamente como objeto de debate político.

En este texto pretendemos de manera sucinta, en primer lugar, describir
el fenómeno social de la dependencia y sus factores explicativos. En segun-
do lugar, cualificar sintéticamente el debate científico y político de los úl-
timos cinco años. En tercer lugar, describir las principales políticas y pro-
gramas que tratan de dar respuesta al problema social de la dependencia.
Finalmente, señalaremos tentativamente las posibles tendencias en cuanto a
políticas de protección social de las personas dependientes.

1. CONTEXTO SOCIODEMOGRÁFICO DE LAS POLÍTICAS
DE PROTECCIÓN A LA DEPENDENCIA

El problema social de la dependencia no es nuevo en España ya que,
como veremos, existen actualmente algunas situaciones objeto de protección
social tal como hemos señalado en nuestro informe sobre España para la
Comisión Europea1. Lo realmente nuevo es la dimensión del problema de-
bido a factores sociodemográficos como el envejecimiento de la población
y los cambios en la dinámica de la familia española. Al igual que ha suce-
dido en otros procesos sociales (por ejemplo, la abrupta caída de la fecun-
didad o la inmigración económica) lo característico del caso español es la

1 RODRÍGUEZ CABRERO, G. (1998), «Social Protection for Dependency in Old Age in Spain»,
National Reports Series of the Social Protection for Dependency in Old Age in the 15 EU
Member States and Norway, Edited by J. Pacolet & R. Bouten, HIVA, K.U. Leuven, Leuven,
Belgium, 1998.
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aceleración en el tiempo de la magnitud e intensidad del fenómeno y su
incorporación al debate científico y político.

Definimos la dependencia, siguiendo al Consejo de Europa2, como
«aquel estado en que se encuentran las personas que por razones ligadas a
la falta o a la pérdida dé autonomía física, psíquica 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
España, a la protección social de la dependencia: el volumen y caracterís-
ticas de la población dependiente, el rol de las políticas de protección social
en este campo y la naturaleza de los cuidados informales. Analizaremos
cada uno de los factores en el caso español.

a) En cuanto a la población dependiente, hay que señalar que, aunque
afecta a todas las edades, el presente proceso de envejecimiento de la po-
blación española 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 años en 1960 era del 8%, en el año 2000 es del 16%.
Obviamente el envejecimiento no es el factor explicativo único ya que el
estado de salud, la educación y la profesión son factores que determinan
globalrnente lo que se denomina como «esperanza libre de discapacidad»,
que es tan importante como el propio proceso demográfico de envejecimien-
to. En todo caso, la importancia cuantitativa del problema puede valorarse
considerando que la población dependiente española mayor de 6 años viene
a ser aproximadamente el 6% de la población española, si bien esas tasas
crecen de manera exponencial a partir de los 65 años: 11% en el grupo de
edad de 65 a 69, 16% en el grupo de edad de 70-74 años, 25% en el grupo
de 75-79 años de edad, 34% en el grupo de 80-84 y 54% en el grupo de 85
y mas años (véase gráfico 1). El volumen total de personas dependientes
estaría situado, según nuestras propias estimaciones, entre 1.423.751 perso-
nas (volumen de personas con tres o mas discapacidades) y 1.113.626 (per-
sonas con tres o más discapacidades que no pueden realizar en ningún caso
o con mucha dificultad al menos una actividad de la vida diaria referida al
cuidado personal, movilidad en el hogar, y realización de algunas tareas
domésticas, véase tabla 1). Si consideramos también los dependientes mo-
derados, por ejemplo, tenemos que la población mayor de 65 años con dos
o mas discapacidades es de 1.167.504. Este último dato referido a 1999 y
analizado por nosotros recientemente3 viene a coincidir con las estimacio-
nes que realizamos para el año 2000 en el año 1998 en base a encuestas de
salud que cifraban el fenómeno de la dependencia para el colectivo de 65

2 Consejo de Europa: Recomendación N.° 98 (9). 1998.
3 RODRÍGUEZ CABRERO, G. y MORAN ALÁEZ, E. (2001), «La población dependiente: primeros

resultados de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de salud de 1999 del
INE». IMSERSO (Mimeo).
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GRÁFJCO 1. Tasas de dependencia por 1,000 habitantes

TABLA 1. Población dependiente en España en 1999
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años y mas en 1.115.444 personas que abarcaría los tres grados de la depen-
dencia: moderado, grave y severo4. En términos globales la población 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 el 69 y
el 73%) y la creciente importancia de los dependientes mayores de 85 años
que son un tercio de la población mayor dependiente.

En el caso de la población mayor de 65 años, la incidencia de la
dependencia en todos sus grados o niveles sería aproximadamente del 17%.
De este colectivo un tercio son dependientes moderados, la mitad son
personas con alguna dependencia grave y en torno al 16% son dependien-
tes severos5.

b) El segundo factor explicativo de la dependencia es la crisis del
modelo informal de cuidados. Aunque la mayoría de las personas mayores
viven en su propio domicilio de manera independiente, es lo cierto que
aquellos que son dependientes viven con el cuidador principal de manera
permanente (59%) o temporal (16%). Solo el 3% vive en residencias, de los
que cerca de la mitad están en residencias asistidas.

Actualmente en España el 73% de la población dependiente recibe «to-
das» las ayudas que necesita, porcentaje que se eleva al 76% en la población
mayor de 65 años, otro 8% las recibe en parte, el resto no las solicita (el
16%). Esta amplísima cobertura de cuidados personales recae de manera
abrumadora en la familia (87%) sin compensación económica alguna en su
inmensa mayoría (80%). Dentro de la familia las mujeres son el grupo
cuidador informal mayoritario (el 83%)6. Los servicios sociales sólo supo-
nen una cobertura del 3% de la población dependiente. El resto son personas
contratadas privadamente para la tareas de cuidados personales.

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

— reducción del «potencial de cuidadores familiares» 7 debido a la re-
ducción del número de mujeres en edad de cuidar y al aumento del
número de ancianos que precisan cuidados de larga duración;

4 RODRÍGUEZ CABRERO, G. (1999) (Coord.), «La protección social de la dependencia». Minis-
terio de Trabajo y Asuntos Sociales, Madrid.

5 RODRÍGUEZ CABRERO, G. (2000), «Dependencia y atención socio-sanitaria», en Boletín sobre
el Envejecimiento; perfiles y tendencias, n.° 2.

6 Colectivo IOE/IMSERSO (1995), «Cuidados en la vejez. El apoyo informal». MTAS,
Madrid. 1MSERSO (1995), «Las personas mayores en España. Perfiles. Reciprocidad familiar».
MTAS, Madrid. RODRÍGUEZ RODRÍGUEZ, P. y SANCHO CASTIELLO, M. (1995), «Nuevos retos de la
política social de atención a las personas mayores. Las situaciones de fragilidad». Revista Espa-
ñola de Geriatría y Gerontología, n.° 30.

7 FERNÁNDEZ CORDÓN, J. A. (1992), «Les persones agées en Europe: Rapport national», Espag-
ne. Bruselas.
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— 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 próximas a los 30 años;

— cambios en la posición social de la mujer asociados a su incorpora-
ción creciente al mercado laboral que reducen la población cuidadora
y, sobre todo, la intensidad de los horarios.

c) Finalmente, hay que destacar el factor institucional. Como conse-
cuencia de los cambios mencionados antes, se está produciendo una deman-
da creciente de servicios y prestaciones sociales de apoyo a la población
dependiente y los cuidadores. La solidaridad familiar tradicional precisa de
servicios formales comunitarios y residenciales. Aquí es precisamente don-
de hay que destacar cuál es la situación real de los servicios de larga dura-
ción 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 protección social
de la dependencia, incluyendo el gasto sanitario, viene a estar en torno al
0.85% del PIB. Ahora bien están protegidas algunas situaciones de depen-
dencia de manera obligatoria como consecuencia de accidentes en la activi-
dad laboral o imposibilidad de trabajar por sufrir minusvalía, pero en ningún
caso se contempla la situación de dependencia derivada de la edad o como
consecuencia de la enfermedad.

Como la protección sanitaria es universal el déficit en la protección 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 países de la
Unión Europea (UE) (2% de la población mayor de 65 años y 3% del
colectivo de esta edad que son dependientes en ayuda a domicilio;
0.2% en centros de día y 2% en residencias de asistidos);

— segundo, mientras el derecho a la protección 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 Autónoma, que son las que tienen competencia exclusiva
en la materia, generándose una creciente desigualdad entre regiones
en cuanto a cobertura e intensidad protectora a pesar del esfuerzo
nivelador del Plan Nacional de Servicios Sociales Municipales8.

8 RODRÍGUEZ RODRÍGUEZ, P. (2000), «Análisis de los servicios sociales en el marco de la
atención sociosanitaria», en Defensor del Pueblo: «La atención sociosanitaria en España: pers-
pectiva gerontológico y otros aspectos conexos», Defensor del Pueblo, Madrid.
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En suma, los factores que condicionan las políticas de protección social
a la dependencia son el creciente número de personas dependientes mayores
de 65 años, la crisis inevitable de la ayuda informal de la familia y la oferta
limitada de servicios sociales públicos. Estos factores han hecho que una
necesidad latente se convierta en creciente demanda social y en objeto de
debate sobre las políticas a adoptar en el futuro inmediato como veremos a
continuación.

2. DEBATE CIENTÍFICO Y POLÍTICO SOBRE LA DEPENDENCIA

El debate científico y político sobre la dependencia se inicia en España
a partir de 1991 con la puesta en marcha del Plan Gerontológico Estatal
1991-2000. El Acuerdo Marco de 1993 entre los Ministerios de Sanidad
y de Asuntos Sociales para la atención socio-sanitaria de las personas
mayores impulsa el debate a nivel científico con tal intensidad que a partir
de 1999 empieza a formar parte del debate político y de la agenda política
tanto en diferentes Comunidades Autónomas (CCAA) como, con distinto
grado de intensidad, de la Administración Central y del Parlamento.
Analizaremos a continuación ambos tipos de debate que, sin duda, están
interrelacionados.

a) El debate científico se inicia, como antes decíamos, en los primeros
años estimulado por la puesta en marcha del Plan Gerontológico Estatal y
por el debate en las sociedades científicas. 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 Administración y a
los partidos políticos y sindicatos la necesidad del debate político. Al mismo
tiempo, la participación en foros de debate e investigaciones de la UE per-
mitirá un intercambio sobre experiencias de protección de la dependencia y
asistencia socio-sanitaria.

La investigación social en este campo será crucial para fundamentar las
propuestas políticas y tendrá lugar la aparición de investigaciones socioeco-
nómicas de manera progresiva a lo largo de la segunda mitad de los años
noventa9 que serán vitales para conocer las características de la población
dependiente, la estructura de cuidados informales, el gasto público realizado
y los modelos alternativos de protección social hipotéticos.

9 Baste recordar además del informe español sobre la protección social de la dependencia
para la Comisión Europea antes citado, los siguientes estudios: RODRÍGUEZ CABRERO, G. (1999),
«La protección social de la dependencia»; MONSERRAT CODORNIÜ, J. y RODRÍGUEZ CABRERO. G.
(2002), «Modelos de atención sociosanitaria: aproximación al análisis de costes de la dependen-
cia», MTAS, Madrid; CASADO, D. y LÓPEZ I CASASNOVAS, G. (2001), «Vejez, dependencia y
cuidados de larga duración», Fundación la Caixa, Barcelona; Informe del defensor del Pueblo
realizado por la Sociedad Española de Geriatría y Gerontología y la Asociación Multidisciplinar
de Gerontología, 1999, Madrid. Documentación Social, n.° 112/1.998, sobre Envejecimiento.
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Sin embargo, el impacto e influencia del debate científico sobre las polí-
ticas públicas se verá condicionado desde el principio por tres factores: las
políticas de severo control del gasto publico y de estabilidad presupuestaria,
la preeminencia del debate sobre el futuro del sistema público de pensiones
sobre cualquier otra parcela de la política social y, finalmente, el auge progre-
sivo de opciones de seguro privado en el campo de la dependencia.

b) En este último sentido y desde el punto de vista del debate político
cabe señalar cuatro líneas de debate sobre alternativas de protección social
de la dependencia:

— Posición inicialmente activa del IMSERSO (Ministerio de Trabajo)
a favor de un seguro público de protección social de la dependencia.
Siguiendo la estela del debate científico y las Recomendaciones del
Defensor del Pueblo se defiende un modelo de protección universal,
en la línea del modelo austríaco (1993) alemán (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 prestación eco-
nómica de la dependencia en la Seguridad Social» en enero de
2001 como aplicación del artículo 41 de la Constitución Española
de 1978. Desde esa fecha dicha propuesta no se ha traducido en
avances sustanciales. En esta misma dirección hay que destacar la
posición favorable del Ministerio de Sanidad y Consumo a favor de
un modelo de seguro público universal y la puesta en marcha de una
Comisión Sociosanitaria en el Sistema Nacional de Salud 10.

— La segunda posición es de naturaleza promotora que tiene lugar en
el ámbito del Parlamento. En este sentido cabe destacar el mencio-
nado informe del Defensor del Pueblo en el año 2000 en favor de un
seguro público de protección a la dependencia así como las Reco-
mendaciones del Senado en el mismo año apoyando medidas legis-
lativas para proteger a las personas dependientes11.

— Una tercera posición es la de los sindicatos. Aunque la defensa del
sistema público de pensiones ocupa gran parte de los intereses en
política social lentamente se va abriendo paso una posición favora-
ble si bien no prioritaria. Se trataría de desarrollar un seguro público
de dependencia que se enmarcaría 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 CCOO
comprometiéndose a afrontar el reto de la dependencia en el marco

10 Ministerio de Sanidad y Consumo (2001), «Bases para un modelo de atención sociosani-
taria (Borrador)». Madrid.

11 Cortes Generales, Senado (2000), «Ponencia sobre problemática del envejecimiento de la
población española». Madrid.
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de la Segundad Social12. La ausencia del otro sindicado importante,
la UGT, resta fuerza a este compromiso político si bien tal ausencia
se debe a discrepancias sobre materia de pensiones mas que al seguro
de dependencia. Por otra parte el compromiso entre el Gobierno y
CCOO se centra en empezar a estudiar una propuesta protectora.

— Finalmente, la cuarta posición es la privatizadora promovida por las
compañías aseguradoras privadas. En este sentido el Gobierno en los
Presupuestos del año 2000 (Ley 55/1999) se compromete a enviar un
informe al Parlamento sobre el seguro de dependencia. El informe,
realizado por la Dirección General de Seguros (Ministerio de Econo-
mía) reconoce que un seguro puramente privado tiene escasa acepta-
ción incluso en Estados con modelos de protección residuales o libe-
rales como los EE.UU. pero que igualmente un seguro público
universal es inviable financieramente en un contexto de control y
reducción del gasto público. El modelo ideal subyacente al informe
es el de un seguro público asistencia! para los que no tienen recursos,
apoyo fiscal a las familias cuidadoras, seguros privados complemen-
tarios con apoyo fiscal y apoyo a la gestión privada de servicios para
la dependencia. Este modelo cuenta con el apoyo de las compañías
privadas de seguros y de la patronal CEOE y una parte importante
del Gobierno.

Como consecuencia de este debate político cabe señalar que la aplica-
ción de políticas a nivel nacional se va demorando progresivamente en el
tiempo mientras las CCAA se ven obligadas a asumir la creciente demanda
social dando soluciones en el ámbito de la sanidad y de los servicios socia-
les. Ello supone la aplicación de políticas diferentes, como a continuación
veremos, que tienden a aumentar las desigualdades territoriales y, por tanto,
reducen la efectividad de las políticas de protección social.

3. POLÍTICAS, MODELOS SOCIO-SANITARIOS Y PLANES
DE ATENCIÓN A MAYORES

Analizar los modelos de atención socio-sanitaria en España resulta par-
ticularmente complejo ya que existe una amplia variedad de programas y
políticas 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 el reconocimiento de derechos como en lo que se refiere a los
recursos existentes;

12 Acuerdo 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
Atención Socio-sanitaria;

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

Esta complejidad obliga a diferenciar dos grandes niveles de políticas:
las Políticas de las Administraciones Centrales y las Políticas Autonómicas.
A su vez en estas últimas podemos diferencias entre tres niveles de desarro-
llo: programas socio-sanitarios estricta sensu, planes de atención a personas
mayores y 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 coordinación entre Administraciones si es que
se opta por un sistema básico de atención socio-sanitaria en todo el territorio
del Estado.

A) Las políticas públicas de la Administración Central en materia
sociosanitaria a partir de la reserva estatal de coordinación general de po-
líticas y promoción de políticas sociales solidarias.

Las iniciativas de la Administración Central en materia de atención
sociosanitarias son diversas pero, igualmente, convergentes; así hay que
destacar las siguientes:

A.l. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

El Plan Gerontológico de 1992-97 que hace referencia a la problemá-
tica sanitaria y social de las personas con dependencia. El Informe de Va-
loración del Plan Gerontológico Estatal evalúa positivamente los resultados
de la integración y coordinación de los servicios sanitarios entre si y con los
servicios sociales a través de las experiencias de coordinación sociosanitaria
como el Plan Andaluz de Atención Integral de Mayores, el Plan de Atención
Sociosanitaria de Castilla y León, el Programa Vida a los Años de Cataluña,
el Plan de Salud de Extremadura 1997-2000, entre otros. Su fuerza ha sido
la de impulsar el debate sobre la necesidad de la Coordinación socio-sani-
taria y la protección de la necesidad de dependencia.

— El Plan Gerontológico Estatal: Plan de acción para las Personas
Mayores 2000-2005 contempla en el Área 1 «Igualdad de Oportuni-
dades» estrategias de «desarrollo de un sistema integral de atención
a las personas en situación de dependencia» mejorando la coordina-
ción con otros planes y promoviendo la inclusión 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
catálogo de prestaciones sociales y sociosanitarias que puedan con-
verger en derechos universales.
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Plan de Atención a los Enfermos de Alzheimer y otras Demencias
1999-2005, en fase de definición y, que define una estrategia diferenciada
para un colectivo cuyas tasas de prevalencia en el año 2000 se estiman entre
un máximo de 669.478 personas y un mínimo de 334.724 personas mayores
de 65 años, es decir, tasas situadas entre el 10 y el 5% de la población
mayor. El impacto social, económico y familiar es de tal intensidad en el
caso de las demencias que requiere un plan específico para este colectivo y
las familias afectadas.

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

— Los «Criterios de ordenación de servicios sanitarios para la aten-
ción a las personas mayores» de 1995 donde se configura un esque-
ma de servicios de atención a las personas mayores que sea integral,
interdisciplinar y rehabilitador, sobre todo referido a las personas

- mayores que define como frágiles o de alto riesgo, con edad de
80 años o más y los pacientes geriátricos con procesos incapacitantes
y que tienen 75 años o más. La Comisión Socio-sanitaria de Área se
constituye en órgano interinstitucional de valoración, asignación,
planificación y seguimiento de los programas de atención a las per-
sonas mayores, tal como antes señalamos.

— Plan estratégico del INSALUD de 1997 que adopta como estrategia
la Atención Sociosanitaria (Cap. 5): coordinación integrada de recur-
sos sanitarios y sociales, coordinación interdisciplinar y responsabi-
lidad de la Atención Primaria en la CSS.

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

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

A.3. Actuación 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 Atención
Sociosanitaria de las Personas mayores que pone en marcha en dife-
rentes Áreas de Salud del INSALUD Comisiones Sociosanitarias de
Área para valorar, asignar recursos, planificar y evaluar los progra-
mas de atención a las personas mayores desde una perspectiva de
integración de recursos sanitarios y sociales.

— En todo caso, el cambio de orientación en la atención socio-sanitaria
es positivo tanto a nivel sanitario (creación de hospitales de día,
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unidades de convalecencia, unidades de agudos específicas en un
nuevo esquema de intervención basado en los EVCG) como a nivel
de servicios sociales (que se orienta a la potenciación de servicios
comunitarios básicos, como el SAD, y de carácter intermedio, como
es el Centro de Día). Sin embargo, las limitaciones presupuestarias,
la falta de definición respecto de recursos necesarios pero de alto
coste de inversión (residencias asistidas, larga estancia) y la baja
implicación 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 específica de servicios sociosanitarios, se dirigen a toda
la población con necesidades sociosanitarias y su orientación dominante es
en unos casos sanitaria (Catalaluña, Castilla y León, Valencia) en otros
social (País 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 León, el Programa
PASOS de Galicia, los Programas Sociosanitarios de las Diputaciones del
País 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 Atención a Perso-
nas Mayores como son los casos de Andalucía (Ley 6/1999) el de Castilla-
La Mancha para el periodo 1998-2002, el Plan de Mayores de la Comunidad
de Madrid de 1998, y Planes de Sanidad específicos como son los de Ca-
narias (D. 37/1997) y el II Plan Andaluz de Salud de 1999.

En definitiva, cabe concluir que la descentralización de los servicios
sanitarios y sociales ha dado paso a un desarrollo muy diversificado de
programas de atención a las personas dependencias. Sin embargo, ello no ha
supuesto la aprobación ni de un catálogo de prestaciones unificado a nivel
estatal de cuidados de larga duración ni la aprobación de un seguro público
universal de protección a la dependencia.

4. EL FUTURO DE LA PROTECCIÓN SOCIAL
DE LA DEPENDENCIA

Las perspectivas de protección social de la dependencia en España vie-
nen sin duda condicionadas por varios factores: una política económica
favorable al control del gasto público en gran medida marcada por la UE;
por otra parte, una baja visibilidad social y política del problema de la
dependencia que se manifiesta en las tímidas posiciones de partidos políti-
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cos y sindicatos ante el mismo; finalmente, un sector privado que ha aumen-
tado su influencia política en el Estado de Bienestar, después del éxito de
las privatizaciones de las empresas públicas en los años 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 duración. El gobierno cen-
tral tiene cuatro alternativas ante sí:

— Establecer un seguro público universal en el marco de la Seguridad
Social con financiación estatal o impuestos generales. Los seguros
privados serían complementarios y libres.

— Establecer un seguro privado obligatorio con un fuerte apoyo fis-
cal. La protección pública sería solamente para la población sin re-
cursos, es decir, un seguro asistencial.

— Establecer un seguro asistencial y apoyar ñscalmente un sistema de
seguros privados libres.

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

Resulta difícil en la actualidad prever qué solución se abrirá paso. Po-
siblemente será una solución mixta. En efecto, una solución «familística»
(la cuarta alternativa) o «asistencialista» (la tercera) pueden llegar a crista-
lizar pero chocan objetivamente contra las tendencias sociodemográficas
antes mencionadas ya que están cambiando con gran rapidez no solo los
roles de las cuidadoras que ahora se integran en el mercado de trabajo sino
la propia visión 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 intergeneracio-
nal). Se imponen fórmulas de socialización del riesgo, vía capitalización o
vía reparto, pero objetivamente chocan con las políticas económicas de
control del gasto público (alternativa primera) o podrían generar resistencia
en muchos ciudadanos que no contemplan este seguro como una opción
necesaria (alternativa segunda). Por ello la resultante será un híbrido cuya
naturaleza institucional dependerá de la competencia partidista y de las po-
siciones del conjunto de la sociedad española. Más aún, una vez que las
CCAA están consolidando modelos regionales de atención sociosanitaria
—una mezcla desigual de asistencialismo (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
público universal.

Por ello, y como conclusión, en la actual situación las políticas de pro-
tección social a la dependencia o de cuidados de larga duración 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 seria asumible como hemos señalado en recientes trabajos13 y los
beneficios sociales (aumento del bienestar social de las personas dependien-
tes y de la población cuidadora) y económicos (en forma de generación de
empleo en el campo de los servicios sociales) serían un logro indiscutible.
Desde este punto de vista las opciones de seguro colectivo son preferibles
económicamente y mas efectivas socialmente que las de tipo privado cuyo
papel es el de la complementariedad. Problema distinto es el de la gestión
de servicios sociales de larga duración en la que el sector privado puede
tener en un papel importante, de hecho ya lo tiene, en colaboración con el
sector público que no puede renunciar a su papel de regulador, de institución
que garantice una serie de prestaciones básicas universales y de ámbito de
referencia para el sector privado en lo que se refiere a la efectividad del
derecho social a una atención de calidad a la persona dependiente.

13 RODRÍGUEZ CABRERO y MONSERRAT CODORNIÚ, o.c., 2002.
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1. INTRODUCCIÓN

El envejecimiento de las personas con discapacidad, en general, es un
fenómeno social relativamente nuevo, una «emergencia silenciosa», como
así la ha definido el Comité de Rehabilitación e Integración 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 población gracias a las innovaciones y avances de las
ciencias sociales y de las ciencias de la salud. Con el tiempo ha ido aumen-
tando el número 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,
políticos y profesionales (Zarb, 1991 y 1993): Por esta razón 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 está
teniendo un fuerte impacto en la política social, en la prestación de servicios
y en la práctica profesional. Gran parte de este interés está muy relacionado
con la relevancia social que va tomando este colectivo, especialmente en lo
relativo a su trascendencia cuantitativa. Aunque su prevalencia es difícil de
precisar con exactitud ante la falta de un censo real que recoja datos actua-

* Este trabajo ha sido objeto de un contrato de investigación (referencia CN-01-249-B1),
dentro del «Programa de estudios sobre discapacidad y envejecimiento», entre el IMSERSO y
la Universidad de Oviedo. En esta ocasión presentamos los resultados obtenidos en el. análisis de
la entrevista personal. Para más información acerca de los datos relativos a las necesidades
percibidas por los familiares y profesionales que atienden a estas personas con discapacidad .
mayores, se puede consultar el informe completo (Aguado, Alcedo, Fontanil, Artas y Verdugo,
2001).
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les, en España, los datos epidemiológicos más recientes que proceden de la
Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud: Año 1999
(INE, 2000), aportan cifras relativas a 3.528.221 de personas con discapa-
cidad, lo que supone un 9% de la población general. De este total, 2.072.652
corresponden a la población de personas de 65 y más años, cifra que repre-
senta un 58,74% del total de personas con discapacidades y un 32,21% de
la población no discapacitada en ese grupo de edad. Dicho de otra forma,
más de la mitad de las personas con discapacidad que residen en nuestro
país tiene 65 o más años. Primer dato que enfatiza el progresivo envejeci-
miento de dicha población. Respecto al Principado de Asturias, el número
total de personas con discapacidad de 65 y más años es de 63.776, estima-
ción que supone un 29,97% de la población total asturiana de este grupo de
edad, población estimada en 212.760 personas.

Sin embargo, pese a ser un tema relevante cuantitativamente y que está
empezando a ser considerado como problema social y, como tal, está des-
pertando en los últimos años un interés creciente, todavía parece que nece-
sita un cierto empuje para ser reconocido como un problema científico. El
análisis 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
árido, reflejo de la insuficiencia investigadora y escasez de conocimientos
al respecto. Veamos este tema con más detenimiento.

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

El constructo calidad de vida (CV) se utiliza hoy en día 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 evalúa la validez
social de los programas de educación y rehabilitación. Existe un creciente
consenso respecto a dos cuestiones fundamentales en la definición de la CV.
Una de ellas es que CV es un concepto multidimensional, subjetivo en
última instancia, que se traduce en una percepción general de bienestar o
satisfacción. La otra es que la CV tiene un carácter contextual y que está
firmemente ligada al contexto de desarrollo de los sujetos. Por ejemplo,
Robert Schalock (1996) define la CV como:

Un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por
una persona en relación a ocho necesidades fundamentales que re-
presentan el núcleo de las dimensiones de la vida de cada uno:
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar físico, autodeterminación, inclusión
social y derechos.

De conformidad con esta definición, la CV no tiene un carácter puntual
y objetivo sino global, holístico, esencialmente subjetivo 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 dimensión en función
de los niveles sistémicos de Bronfenbrenner (1977, 1979): En el microsis-
tema, sitúa los indicadores relativos al ambiente de desarrollo más 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 último, en el macrosiste-
ma, los patrones generales de la cultura, las tendencias sociopolíticas, los
sistemas económicos y los factores relacionados con la sociedad que direc-
tamente afectan a los valores y asunciones y al significado de los hechos,
palabras y conceptos (cuadro 1).

Según los resultados obtenidos por Verdugo y Schalock (2001), en el
campo de las discapacidades, la CV reúne las siguientes características:

• Parece componerse de los mismos factores y relaciones que en el resto
de la población.

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

• Está basada en la satisfacción de las necesidades individuales, las
elecciones y el control. Las personas con discapacidad experimentan
una autodeterminación limitada y unas oportunidades restringidas para
realizar elecciones y tomar decisiones y, para mejorar su CV, hacen
hincapié en la necesidad de disponer de más control y posibilidades de
elección en sus vidas.

En suma, en el campo de la discapacidad este concepto de CV está siendo,
al igual que en otros ámbitos de la salud, un tema de gran actualidad. La con-
cepción más compartida es la de CV como la satisfacción global con el pro-
pio estilo de vida y el control sobre los recursos humanos y ambientales que
producen satisfacción (Goode, 1994; Cummins, 1997; Schalock, 1996: «las
condiciones de vida deseadas por una persona en relación a ocho necesidades
fundamentales»): Las publicaciones al respecto van siendo cada vez más nu-
merosas para el colectivo de jóvenes y adultos medios con discapacidad. Baste
citar, sólo a modo de ejemplo ilustrativo, la proliferación de trabajos de Scha-
lock (1990, 1995, 1996, 1997a, b, 1999, 2001; Verdugo y Schalock, 2001)
sobre CV en personas con RM. Sin embargo, es un tema aún incipiente para
el caso de las personas con discapacidad mayores.
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CUADRO 1. Dimensiones e indicadores de CV en el modelo de Schalock
(Verdugo y Schalock, 2001, p.109)

En el análisis de la literatura disponible aparecen dos excelentes publi-
caciones de Zarb (1991, 1993), en las que revisa una serie de investigacio-
nes en personas mayores con discapacidad física (lesión medular, secuelas
de poliomielitis, esclerosis múltiple, escoliosis, Parkinson, distrofia muscu-
lar y artritis), centradas en el estudio de las experiencias subjetivas que
acompañan 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.e., la sensación compartida de envejecimiento físico prematuro, pero, jun-
to a estos elementos comunes, también aparecen trayectorias distintas en las
diferentes dis capacidades, como en lo relativo al grado, curso y nivel de
deterioro físico. Así, el bajón característico en el bienestar físico y en el
estado de salud suele ir acompañado por un declive correlativo en la satis-
facción con la CV. El bienestar físico 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 está 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 físico se une el factor independencia (la pérdida de inde-
pendencia percibida) como otro de los que más influyen en los cambios en
las percepciones de la CV. En algunos casos esto sólo se extiende a la
independencia personal o física, pero para muchas personas envejecer repre-
senta una amenaza en el sentido más amplio de pérdida de control sobre
cómo 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 más aún de las que
están envejeciendo (Beardshaw, 1988; Fiedler, 1988): Si a estas dificultades
objetivas, derivadas del proceso de envejecimiento, añadimos otros proble-
mas potenciales, como la falta de opciones de alojamiento adecuadas, pen-
siones inadecuadas y dependencia forzosa, no es difícil 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 lesión medular. Aunque estas
personas mencionan algunas necesidades no satisfechas, como tener hijos,
ayudar a otros y estar implicados en la vida comunitaria, también expresan
satisfacción con las habilidades y destrezas que poseen en otros ámbitos y,
en general, responden estar satisfechas con su CV.

Dentro de este amplio constructo de CV, las necesidades individuales
también comienzan a tomar relevancia, especialmente desde el momento en
que han sido reconocidas como uno 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
empírico. En el entorno español encontramos dos estudios que abordan al-
gunos de los aspectos relacionados con las necesidades individuales, pero
sólo 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 comunicación y que necesitan apoyos gene-
ralizados intensos (Aiguabella y González, 1996): Los propios autores seña-
lan que los resultados recogidos en su estudio no son «extrapolables al total
de población afectada por algún tipo de discapacidad, sino tan sólo a aque-
llas personas que se identifican con la definición de grave discapacidad»
(p.37): La muestra está formada por 1.568 sujetos con discapacidad perte-
necientes a cinco provincias, Madrid, Barcelona, Bilbao, Granada y Orense.
Solamente un 18,2% de la muestra tiene entre 50 y 65 años. Predomina en
este grupo las discapacidades de tipo neurológico (Parkinson, Alzheimer y
enfermedades neuromusculares): La intensidad de los servicios requeridos
varía ligeramente en función del tipo de discapacidad, siendo las personas
con discapacidad psíquica y física quienes presentan una mayor necesidad
de servicio extenso. No podemos extraer ningún dato más de este estudio en
relación con este grupo de edad, pues todos los análisis se han realizado
básicamente en función del tipo y gravedad de la discapacidad, no siendo la
variable edad determinante para la mayoría de los análisis realizados.

El segundo trabajo, realizado por Carilla, Carmona, Gallardo y Sán-
chez (1999), consiste en un estudio de tipo transversal centrado en la
población discapacitada mayor de 65 años de la ciudad de Melilla, una de
las zonas de nuestro país que presenta la más alta tasa de envejecimiento.
La muestra está formada por 254 personas. Los objetivos del estudio se
han centrado en el análisis del perfil sociográfico, sanitario, convivencial
y económico de las personas discapacitadas mayores residentes en esta
ciudad, así como del grado de acceso y utilización que hacen de las
prestaciones y servicios sociales. El perfil detectado de persona con dis-
capacidad mayor de 65 años corresponde a mujeres de extracción social
y cultural «cristiana», con bajo nivel cultural, afectadas principalmente por
discapacidad física, con escaso acceso a recursos sociales de apoyo a la
tercera edad, aunque con aceptables posibilidades de obtener prestaciones
económicas.

En definitiva, es mucho aún lo que nos queda por conocer acerca de las
necesidades percibidas por esta población de personas con discapacidad
mayores. Existe muy poca información sobre cómo perciben estas personas
su envejecimiento. Además, uno de los principales problemas con los que
tropieza la investigación sobre el envejecimiento de este colectivo es la
ausencia de un planteamiento global que aborde la panorámica general del
proceso de envejecimiento y de modelos teóricos explicativos de dicho pro-
ceso, el abordaje parcial de áreas temáticas diversas y desconectadas, la
dispersión de la literatura disponible, la mezcla de colectivos estudiados, la
inadecuada y confusa utilización de la terminología, la falta de delimitación
de la doble experiencia o del doble diagnóstico, los errores en el muestreo
y diseño y la falta de instrumentos específicos de evaluación (Seltzer, 1985;
Gow y Baila, 1994; Kaufert y Kaufen, 1984; Ikels, 1991; Suttie, Ashman
y Bramley, 1993): Es esta una situación que también afecta al campo de la
investigación sobre discapacidad en general (Aguado y Alcedo, 1999): En
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definitiva, el estudio de este problema social del envejecimiento de las
personas con discapacidad está teniendo dificultades para alcanzar el esta-
tuto científico.

Esta situación conlleva que el estado de nuestros conocimientos sobre el
tema sea actualmente precario e insatisfactorio. Ello supone un obstáculo
importante para el desarrollo de una adecuada red de servicios, sobre la base
de una buena planificación de recursos económicos, materiales y humanos,
que permita dar respuesta y atención a las necesidades presentes y futuras
de las personas con discapacidad que envejecen. Es preciso investigar con
detenimiento los factores biológicos, psicológicos y sociales que deben te-
nerse en cuenta para la planificación de servicios, recursos y apoyos adecua-
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 investigación nace con el objetivo de
subsanar algunas de estas lagunas y poder así aportar un granito de arena a
este campo de la investigación tan necesitado de datos y conocimientos. El
envejecimiento de estas personas hoy en día es un problema emergente, pero
a medio plazo va a constituir un reto asistencial y a largo plazo puede
convertirse en un problema social de difícil solución. Las necesidades de
estas personas se tienen que incorporar a la corriente 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 que necesitamos planificar soluciones
eficaces y justas. En este contexto, se lleva a cabo la investigación centrada
en el análisis de las necesidades percibidas por las personas discapacitadas
mayores de 45 años de nuestra comunidad autónoma del Principado de
Asturias, que a continuación pasamos a detallar.

3. PROCEDIMIENTO

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

3.1. Objetivos

Hemos comentado anteriormente que esta investigación 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 detección de las necesidades percibidas por
este colectivo. Ítem más, se pretende llegar a la propuesta de sugerencias
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para la adecuación de los recursos de atención de tales necesidades, así
como para la generación de estrategias de prevención de las condiciones que
suscitan tales necesidades, todo ello con vistas al incremento de la CV de

. las personas con discapacidad adultas.

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

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

• Estudiar la prevalencia de las necesidades de la población de personas
con discapacidad, así como los factores de riesgo que conducen a o
explican la existencia de tales necesidades.

• Analizar las principales necesidades percibidas según las distintas ti-
pologías de personas con discapacidad y otras variables de relevancia.

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

• Indagar en la posible asociación entre variables de distinto signo, so-
ciodemográficas, geográficas y ambientales, y las necesidades reales o
percibidas.

• Contrastar los datos obtenidos en la investigación con otros estudios.

• Proponer líneas de actuación con vistas a la planificación de aquellos
recursos que posibiliten respuestas adecuadas a las necesidades no
cubiertas de esta población.

• Aportar información suficiente para que los servicios de atención a
personas con discapacidad mayores generen estrategias de prevención
de los problemas objeto de estudio.

3.2. Instrumentos de evaluación

Para la investigación de tales necesidades percibidas se han construido
unas entrevistas semiestructuradas siguiendo, en parte, el modelo de ca-
lidad de vida propuesto por Schalock (1996): Por su carácter más compren-
sivo y generalizado tomamos como referencia para la elaboración de las
entrevistas las dimensiones e indicadores de CV recogidas por este modelo
y autor. Siguiendo dicho modelo se redacta inicialmente una versión expe-
rimental que es sometida a un doble proceso:

• Revisión de esta versión experimental por parte de diez expertos en el
tema, quienes dan su opinión sobre la validez de contenido de la
entrevista y formulan las observaciones que estiman pertinentes.
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• Aplicación o estudio piloto de la versión experimental con 17 perso-
nas con discapacidad mayores.

En función de las respuestas e indicaciones, se redacta la versión de-
finitiva de la entrevista que consta de 94 preguntas y que recoge infor-
mación 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,

• desarrollo personal y autodeterminación e

• inclusión social.

Además, permite recabar información sobre variables descriptivas rela-
cionadas con la discapacidad y sobre variables sociodemográficas y ambien-
tales. También se reserva un espacio abierto para opiniones libres que luego
será sometido a análisis de contenido. Podemos así contar con información
adicional y relevante acerca de las necesidades y preocupaciones de este
colectivo, información que también resultará útil a la hora de planificar
recursos adecuados y eficaces.

A continuación se exponen en síntesis los componentes de esta entrevis-
ta personal:

• Datos personales: sexo, edad, estado civil, lugar de nacimiento, lugar
de residencia, convivencia, nivel cultural, nivel profesional, ocupación
actual, ingresos.

• Datos clínicos: tipo y descripción de la discapacidad, etiología, edad
de adquisición, grado de minus valía 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: situación económica, recursos propios, vivienda,
barreras, ayudas técnicas.

• Desarrollo personal y autodeterminación: habilidades y competencia
personal en actividades de la vida diaria, autonomía personal, salud,
servicios sanitarios.
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• Inclusión social: actividades de ocio, apoyos y recursos sociales, vida
comunitaria, barreras del entorno, arquitectónicas y sociales.

• Aparece como última una pregunta abierta para «alguna otra conside-
ración que añadir».

Para completar la evaluación de las necesidades de estas personas dis-
capacitadas mayores se ha considerado necesario recoger las opiniones de
sus familiares, de las asociaciones de que son miembros así 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 información y sugerencias en
torno a posibles líneas de actuación de cara a la atención de las necesidades
de la población objeto de esta investigación.

3.3. Muestreo y recogida de datos

Una vez elaboradas las entrevistas y antes de proceder a su aplicación,
un equipo de 23 personas, licenciados en psicología, estudiantes de segundo
ciclo de dicha licenciatura y de educación especial, fue entrenado para
desarrollar el trabajo de campo.

En lo que concierne a la extracción de la muestra, con el objetivo de
conseguir que ésta fuese lo suficientemente heterogénea y representativa de
la población discapacitada mayor de 45 años del Principado de Asturias, se
contactó con las principales asociaciones, centros e instituciones, tratando
de equiparar la muestra en función del tipo de discapacidad, rangos de edad,
sexo y zona geográfica. Los criterios que debían cumplir las personas para
ser aceptadas en nuestra investigación son:

• Personas con discapacidad de 45 o más años de edad.

• La tipología de discapacidad que han de presentar las personas inclu-
ye: deficiencia mental, deficiencia visual, deficiencia auditiva, disca-
pacidad física, enfermedad neuromuscular, Alzheimer, Parkinson y
enfermedad mental.

• Han de presentar variabilidad en función de las variables anteriormen-
te citadas: tipo de discapacidad, edad, sexo, zona geográfica y ámbito
de residencia.

• La ponderación de la muestra se ha realizado sobre la base de todos
estos criterios. Todos han sido tenidos en cuenta, por igual, en la
selección final de la muestra, pero queremos dejar constancia que dos
de ellos han sido especialmente controlados para evitar así 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
ámbito territorial o zona geográfica. 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 número de entrevistas. En cada una de esas zonas ha habido
una persona responsable de la realización de las mismas, estando
permanentemente coordinada y siguiendo las instrucciones de los res-
ponsables de la investigación. De igual forma, el segundo de los cri-
terios de ponderación que expresamente hemos controlado ha sido el
ámbito de residencia, con el fin de evitar el sesgo tan frecuente de
muchos estudios que trabajan básicamente con población residente en
instituciones.

Finalmente, la entrevista personal ha sido contestada por 325 personas
con discapacidad mayores, número que consideramos representativo de la
población objeto de estudio. Cabe señalar a este respecto que, en cuanto a
las personas participantes en el estudio, en función de la utilización de
pruebas paramétricas (análisis de regresión múltiple), se estimó necesario un
tamaño 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 investigación así como la discusión de los mismos. Recordamos que
sólo vamos a hacer referencia a los datos obtenidos en el análisis de la
entrevista personal.

4. RESULTADOS Y DISCUSIÓN

4.1. Características sociodemográfícas

Como puede apreciarse en la tabla 1, que refleja la distribución por las
variables edad y género, la muestra está conformada por 325 personas con
discapacidad mayores de 45 años, rango de edad que llega hasta los 97. La
media de edad es de 64,4 años, con una mediana de 62,0, una moda de 54
y una desviación típica es de 11.66.
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TABLA 1. Distribución de la muestra por edad y género

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 más elevadas que los varones, concretamente 79,6 frente a 73,2 (76,4
años para la población general).

En lo relativo a la residencia (tabla 2), según el volumen de población,
existe un ligero predominio de personas residentes en núcleos de población
de 10.000 o más habitantes (54,1%), áreas de tipo urbano, mientras que el
45,5% reside en el área rural de Asturias. Al respecto, recordamos que en la
selección de la muestra hemos controlado que las distintas zonas de nuestra
comunidad tuviesen una representación similar, de ahí la relativa homogenei-
dad que aparece en esta variable. Hemos evitado de esta forma caer en el sesgo
tan frecuentemente señalado y criticado en los estudios con personas con dis-
capacidad mayores, la tendencia a trabajar con población residente en zonas
urbanas, al ser éstas las muestras más asequibles y más fáciles de abordar.

TABLA 2. Descripción de la muestra por el lugar de residencia

Por lo que atañe 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
cultural primario y un 20,6% corresponde al nivel neolector. Los estudios
universitarios sólo son alcanzados por un 6,1%. Aparecen pequeñas diferen-
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cias entre sexos en los niveles culturales más bajos, siendo las mujeres
quienes ostentan más estudios primarios y menos casos de estudios medios.
Este tipo de resultados aparece con frecuencia en los estudios de nuestro
entorno (Aiguabella y González, 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.

TABLA 3. Descripción de la muestra por el nivel cultural

El nivel o cualificación profesional (tabla 4) de los participantes en
nuestra investigación presenta simetría en los niveles que hemos calificado
como bajos (experiencia en trabajos que no requieren formación profesional
especializada), donde se sitúa un 20,9%, y medios (experiencia profesio-
nal que requiere cierta especialización), que alcanza al 21,8%. Sólo un 4,6%
de los sujetos están altamente cualificados. También contamos con una alta
representación 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 más cualificados en
los hombres, así como en la presencia exclusiva de mujeres en la categoría
de amas de casa.

Respecto a la ocupación o situación laboral (tabla 5) destaca el eleva-
do número de personas pensionistas (48%), categoría en la que no aparecen
diferencias entre hombres y mujeres, y jubiladas (el 21,5%), representada
mayoritariamente por hombres. Este elevado número de pensionistas suele
ir asociado a la prestación de pensiones no contributivas o de incapacidad
laboral.
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TABLA 4. Descripción de la muestra por el nivel o cualifícación profesional

TABLA 5. Descripción de la muestra por la ocupación o situación laboral

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

TABLA 6. Descripción de la muestra por sus ingresos
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También interesa conocer las variables relacionadas con la presencia de
familiares cercanos, padres, hermanos e hijos, así como el tipo de conviven-
cia, son relevantes e indicativas de posibles redes de apoyo social, decisivas
en la atención 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), más
de la mitad de nuestros sujetos, un 61,8%, vive con su familia propia, esposa
y/o 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
núcleo familiar, sea éste el directo o más próximo, núcleo que constituye,
por tanto, la institución clave en el cuidado y atención de este colectivo. El
11,4% de las personas que aparecen en la categoría «vive solo» corresponde
principalmente a sujetos con limitaciones no muy severas y con un buen
nivel de autonomía, generalmente personas con discapacidad física. El 12,6%
restante recae en personas mayores residentes en instituciones o ámbitos
similares.

TABLA 7. Descripción de la muestra por la convivencia

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

4.2. CARACTERÍSTICAS CLÍNICAS

Una vez analizadas todas estas variables sociodemográficas nos interesa
abordar las variables clínicas que representan las características de mayor
interés de las personas con discapacidad para ser estudiadas en relación con
sus necesidades. Como ya se adelantó, las variables clínicas relacionadas
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con la discapacidad analizadas son tipo de discapacidad, etiología, edad de
adquisición y grado de minusvalía reconocido.

Las personas que conforman nuestra muestra presentan distintos tipos de
discapacidad (tabla 8), retraso mental, discapacidad física, 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 física, 44,9%, que constituyen casi la mitad de la
muestra. El resto de las personas se agrupa de forma más homogénea en el
resto de las categorías, apareciendo una ligera elevación de porcentajes en
la deficiencia visual (1.1,4%) y en Alzheimer (10,2).

TABLA 8. Descripción de la muestra por tipo de discapacidad

Esta hiperrepresentación de personas con discapacidad física es muy
frecuente tanto en la población total de personas con discapacidad como en
la de personas con discapacidad mayores. La importancia cuantitativa de
este colectivo de físicos 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, categoría que presenta la incidencia
más elevada. Similares resultados aparecen en el estudio de Carilla (1999),
con un 64% de las personas discapacitadas mayores de la población meli-
Uense afectadas de discapacidad física.

Respecto a la variable etiología (tabla 9), agrupada en cuatro categorías,
su distribución nos indica que en el 67,1% de los casos la causa de la
discapacidad ha sido la enfermedad. La siguen a distancia la causación
congénita/perinatal, en la que se sitúa 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 común como primera causa de
la discapacidad en este grupo de edad.



NECESIDADES PERCIBIDAS POR LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD... 95

TABLA 9. Descripción de la muestra por etiología de la discapacidad

Por último, en cuanto al grado de minusvalía reconocido (tabla 10),
sólo conocemos 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 minusvalía, 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 medio de minusvalía reconocido co-
incide con el 71,7%, lo que supone un nivel de gravedad bastante alto. Las
diferencias entre géneros no son importantes.

TABLA 10. Descripción de la muestra por el grado de minusvalía reconocido

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

Como síntesis de las variables que describen la discapacidad, nuestra
muestra está compuesta por un numeroso grupo de personas mayores afec-
tadas de discapacidad física, sin afectación cerebral, y cuya etiología está
relacionada principalmente con factores de enfermedad, con una edad media
de adquisición de la discapacidad de 35 años y con un grado medio de
minusvalía reconocido del 72%.



96 ANTONIO-LEÓN AGUADO DÍAZ Y MARÍA ÁNGELES ALCEDO RODRÍGUEZ

TABLA 11. Descripción de la muestra por la edad de adquisición
de la discapacidad

4.3. NECESIDADES PERCIBIDAS

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

El objetivo básico del presente estudio estriba en el análisis de las ne-
cesidades percibidas, especialmente las relativas a la calidad de vida, por la
población discapacitada de edad. Ya hemos señalado anteriormente que
dichas necesidades han sido a menudo descuidadas, olvidadas o ignoradas,
aún a sabiendas de que la no satisfacción de las mismas repercute negati-
vamente en la CV de estas personas. Los enfoques más actuales sobre el
proceso de envejecimiento han puesto el acento en el estudio cualitativo 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 señalados y

• los pensamientos sobre el futuro.

Con relación 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 número de personas son las re-
lacionadas con la salud (33,2% de los casos), con la falta de recursos eco-
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nómicos (22,3%), con la dependencia de otras personas para la realización
de determinadas actividades (14,1%) y con la necesidad de ayuda a domi-
cilio (14,1%), amén de otras muchas.

TABLA 12. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de las preocu-
paciones y necesidades percibidas más frecuentemente señaladas

Por lo que concierne a las soluciones propuestas, recogidas en la ta-
bla 13, las personas con discapacidad mayores de nuestra comunidad autó-
noma coinciden frecuentemente en proponer las soluciones económicas
(18,8% de casos), la asistencia a domicilio (16,7%), la supresión de barreras
arquitectónicas (12,8%) y las soluciones asistenciales (11,1%), como las
más adecuadas para dar respuesta a las preocupaciones y necesidades ante-
riormente señaladas.

TABLA 13. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de soluciones
propuestas más frecuentemente señaladas

En lo relativo a los apoyos requeridos, en la tabla 14 aparecen reco-
gidas los porcentajes de mayor elección. De nuevo aparece una clara prima-
cía de los apoyos de tipo económico, 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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TABLA 14. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de las medidas
y apoyos más frecuentemente requeridos

En relación con lo que piensan y opinan nuestras personas sobre su
futuro (tabla 15), las respuestas más frecuentes han sido preocupación, en
un 18,9% de casos, y presagio de un mal futuro, en un 15,5%. Es decir,
predomina una visión más bien negativa, que se acompaña 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 todos piensan en un futuro
tan poco prometedor. Un porcentaje similar de personas discapacitadas
mayores prefieren no pensar en el futuro, 11,8%, no muestran preocupación
por el mismo, 11,8%, incluso, lo consideran resuelto, 3,7%. Es más, sólo un
1,7% de las personas de nuestra muestra tienen pocas ganas de vivirlo.

TABLA 15. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de llos pensa-
mientos sobre el futuro más frecuentemente señalados

Por último, en el apartado correspondiente a problemas señalados, las
personas optan por señalar como promedio 3 de los problemas categoriza-
dos (tabla 16): Los más frecuentes son los de memoria, 40,6%; inseguridad,
40%; tensión y estrés, 39,1%; insomnio, 29,1% y el «no encontrar salida a
mi situación», 28,4%.
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TABLA 16. Frecuencias y porcentajes (de respuestas y de casos) de problemas
más frecuentemente señalados

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

Por lo que concierne a las soluciones propuestas, las personas con dis-
capacidad mayores de nuestra comunidad autónoma coinciden frecuente-
mente en señalar las soluciones económicas, la asistencia a domicilio, la
supresión de barreras arquitectónicas y las soluciones asistenciales, como
las más adecuadas para dar respuesta a las preocupaciones y necesidades
anteriormente señaladas.

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

También hemos procedido al análisis de las necesidades percibidas des-
glosadas según las distintas tipologías de discapacidad presentes en el colec-
tivo de personas que hemos estudiado. A modo de resumen, estos análisis
demuestran que el número de preocupaciones y necesidades de nuestras
personas, el número de soluciones que proponen, el número de medidas y
apoyos requeridos y el número de problemas genéricos que presentan, varía
en función 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
número de soluciones a las mismas.

• Las personas con Parkinson comparten el mayor número de preocupa-
ciones por la falta de recursos asistenciales y presentan más propues-
tas de soluciones de apoyo emocional.



100 ANTONIO-LEÓN AGUADO DÍAZ Y MARÍA ÁNGELES ALCEDO RODRÍGUEZ

• Las personas con discapacidad física expresan un mayor número de
preocupaciones por el tema de las barreras arquitectónicas y deman-
dan más soluciones al respecto.

• Las personas con Alzheimer requieren mayor número de medidas y
apoyos que el resto de las personas con otras discapacidades, echan en
falta más medidas y apoyos sanitarios y demandan mayor número de
medidas y apoyos económicos, asistenciales e institucionales.

• Las personas con trastorno mental comparten y manifiestan más pre-
ocupaciones por el bienestar emocional que los otros participantes en
la investigación.

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 ínter-grupos e intra-grupos, en función de las
distintas tipologías de discapacidad, en lo relativo a necesidades y preocu-
paciones percibidas, soluciones propuestas, medidas y apoyos requeridos y
perspectivas de futuro.

• Las personas participantes en nuestra investigación manifiestan como
necesidades y preocupaciones dominantes el área de la salud, los re-
cursos económicos, la supresión de barreras, la asistencia domiciliaria,
la calidad de los servicios y el incremento de los recursos asistencia-
Íes. Además, presentan gran coincidencia a la hora de señalar caren-
cias importantes en los servicios de apoyo formal e informal, Ante
esta situación, no es difícil 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 situación, creemos que sería conveniente que los
poderes públicos se planteasen básicamente dos líneas de actuación,
las ayudas económicas y los servicios. Lo interesante sería encontrar
un equilibrio adecuado entre ambas prestaciones.

• En cuanto a las ayudas económicas, el dinero facilita la convivencia
entre familiares y afectados y permite acceder a aquellos recursos que
pueden ser más útiles y eficaces tanto para la persona con discapaci-
dad como para el cuidador. En muchos casos el acceso a determinadas
ayudas, bien sea la prestación de servicios por parte de terceras per-
sonas, bien la adquisición de ayudas técnicas necesarias para la mejora
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del nivel de funcionalidad y de integración, resultan prohibitivas para
quienes tienen pensiones medias o bajas, e inaccesibles para aquellas
personas que no perciben ningún ingreso económico.

• En relación con lo anterior, resulta urgente dar cobertura a aquellas
personas que aún se encuentran sin percibir ningún tipo de pensión, un
9% de las personas participantes en nuestra investigación, lo que sin
duda constituye una situación de falta de cobertura dentro de nuestro
sistema de protección social.

• En este mismo sentido, además de asegurar el sistema de pensiones
debería buscarse un equilibrio entre las mismas, de forma que aquellas
personas con discapacidad mayores cuyos recursos económicos son
insuficientes puedan salir de la precariedad en que viven.

• Con relación a los servicios, sería conveniente conceder prioridad a la
ayuda a domicilio, tan frecuentemente demandada por todos los par-
ticipantes de nuestro estudio, servicios que suponen, además, un gran
apoyo para afectados y familiares. Es decir, prestación de ayudas
centradas en el hogar o entorno que potencian y posibilitan la perma-
nencia en el núcleo familiar de la persona con discapacidad, uno de
los principios y objetivos que guían actualmente las distintas disposi-
ciones y actuaciones de atención a las personas mayores en general,
y a la población de personas con discapacidad mayores, en particular.

• Las demandas relativas a la mejora de los servicios sanitarios y a la
necesidad de mayor información sobre temas relacionados con la dis-
capacidad también deberían encontrar respuesta desde los distintos
estamentos implicados. Las soluciones podrían ir encaminadas a una
mayor especialización de los profesionales y servicios que atienden a
estar personas, a evitar la masificación de dichos servicios, al estable-
cimiento de relaciones más cálidas y humanas entre profesionales y
pacientes, y a dispensar una información más precisa y completa sobre
los temas que interesan a nuestras personas con discapacidad mayores.

• De igual forma, se debería implementar programas de intervención
destinados a elevar y mejorar el nivel educativo y cultural de los
mayores, incluyendo planes de alfabetización. También creemos opor-
tuno el desarrollo de actividades culturales que potencien las oportu-
nidades de formación y educación 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 autonomía e indepen-
dencia de las personas con discapacidad que envejecen y que palien
situaciones de aislamiento, que fomenten la relación y permanencia en
el entorno, la vida social y el ocio y que impulsen la adquisición de
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habilidades de la vida diaria. Todo ello redundará, sin duda, en una
mejora de la CV de este colectivo.
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1. INTRODUCCIÓN

El diseño de políticas 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 visión y con-
ceptualización sobre envejecimiento y discapacidad y una serie de valores,
principios estratégicos y acciones concretas en múltiples campos del que-
hacer social.

En ese marco, la vinculación entre los temas relativos a las personas
adultas mayores y los 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 demás
miembros de la sociedad, cada vez tienen una mayores expectativas de vida.

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

El objetivo y preocupación básicos en relación con discapacidad y en-
vejecimiento de un miembro de una familia o de una sociedad, se centra
fundamentalmente en conseguir una asistencia de mantenimiento o un sis-
tema de apoyos y cuidados que permita que las personas que presentan esta
situación puedan vivir una vida digna e independiente una vez que ya no
están con los miembros de su familia que le han cuidado.

Cuando la discapacidad es una situación transitoria o permanente 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 (cardiopatías, pa-
rálisis, problemas en el aparato neurolocomotor, Alzheimer, Parkinson, etc.,)
los desarrollos tecnológicos y científicos que hacen posible la sobrevivida
luego de infartos o accidentes circulatorios encefálicos, conllevan asimismo
importantes secuelas de discapacidad para las personas afectadas.

Esto ha llevado a una urgente búsqueda de respuestas y solución a las
necesidades de un significativo grupo poblacional que ha demandado no
sólo estrategias de apoyo individuales, sino sistemas de apoyo a la familia
en la comunidad. Podríamos decir que el mayor desafío para las personas
adultas mayores y para quienes planifican servicios para ellos, consiste en
prever, prevenir o atender las situaciones en que la persona adulta mayor no
tiene ya más la capacidad de ser autónoma.

La adultez mayor en sí misma, no tiene por qué ser una etapa de dismi-
nución de la vida activa o social de una persona, con lo cual, en la medida
en que ella permanece autoválida, su integración en la sociedad pueden ser
plenos y estimulantes.

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

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

Diversos Organismos nacionales e internacionales, públicos y privados
han comenzado a ocuparse de este tema. En España, a vía 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 IMSERSO, desde hace varios años, 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 Inclusión Internacional, desde principios de los 80 ha tenido un Grupo de
Estudio sobre la temática.

2) La Asociación Internacional para el Estudio Científico de la Defi-
ciencia Intelectual, tiene un Grupo de Investigación sobre Envejecimiento y
Asuntos de salud y en colaboración con la Organización Mundial de la
Salud, ha preparado cuatro informes que abarcan asuntos de salud física,
asuntos conductuales, asuntos sobre salud, mujer y discapacidad y asuntos
de política social y envejecimiento. Se pueden solicitar estos informes a
través del correo electrónico cabralm@who.ch

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

Naciones Unidas, a través de su División Social y Desarrollo Humano,
y su Programa sobre Envejecimiento, con sede en Nueva York, ha sido
asimismo promotora de la inclusión de la problemática de las personas con
discapacidad en la nueva Estrategia Internacional para la Acción sobre
Envejecimiento 2002.

Un Proyecto muy interesante es el que está desarrollando el Centro para
el Envejecimiento y las Dificultades en el Aprendizaje, con sede en el Reino
Unido y auspiciado por la Universidad de Sheffield Hallam, la Nuffield
Foundation, la British Academy y la Fundación 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
políticas sociales y La Acción Defensora y de Empowerment.
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3. SEGUNDA ASAMBLEA MUNDIAL SOBRE ENVEJECIMIENTO
DE MADRID 2002 Y REVISIÓN DEL PLAN DE ACCIÓN
MUNDIAL DE VIENA DE 1982.

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

El proceso hacia Madrid 2002 se inició hace algunos años y motivó
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 resolvió convocar la Segunda
Asamblea Mundial sobre Envejecimiento, con el fin de revisar el Plan de
Acción adoptado en Viena en 1982 y adoptar un nuevo plan de acción y
estrategia mundial a largo plazo sobre envejecimiento en el contexto de una
sociedad para todas las edades.

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

A tal efecto, Naciones Unidas estableció un Grupo de Expertos de nivel
mundial y de carácter interdisciplinario, los que se trabajaron en tres oportu-
nidades en forma presencial (Frankfurt, Alemania, Santo Domingo, Repú-
blica Dominicana, Viena y Austria) y en forma permanente a través de
comunicación electrónica, a efectos de formular una propuesta de revisión
y una nueva Estrategia. Los Informes elaborados por este Grupo de Expertos
pueden ser consultados en la página web de las Naciones Unidas www.un.org/
esa/socdev/ageing y se citan en la bibliografía de este trabajo (22).

Simultáneamente, la Asamblea General designó a su Comisión de Desa-
rrollo Social, en carácter de Comisión Permanente, para la preparación de la
Asamblea. Esta Comisión, tuvo a su cargo recoger y considerar aportes y
propuestas de parte de los países miembros, conocer y formular observacio-
nes a los informes del Grupo de Expertos, y por último, estudiar, discutir y
aprobar el Documento que habrá de ser analizado en la Asamblea de Madrid.

Con todos los insumos recibidos, el Programa de Envejecimiento de
ONU fue elaborando lo que actualmente ha sido acabado y que se denomina
Estrategia Internacional para la Acción sobre Envejecimiento (25), ac-
tualmente a estudio de la Comisión Social de la Organización.
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Próximamente, en los meses de diciembre y febrero, la Comisión reali-
zará dos reuniones, al cabo de las cuales se tendrá el Documento definitivo
que será llevado a Madrid.

Será entonces en Madrid, del 8 al 12 de abril del 2002, cuando los
representantes gubernamentales aprobarán la Estrategia 2002, que dará
comienzo a una nueva etapa en la situación de las personas adultas mayores.

Se espera allí una participación muy activa de los países en aprobación
de la Estrategia, aunque no deja de señalarse que esto será simplemente el
comienzo de una etapa, cuya instancia principal será lo establecido en la
estrategia de Seguimiento y Monitoreo del mismo para asegurar su efec-
tivo cumplimiento en el mediano y largo plazo.

Simultáneamente al proceso técnico-político iniciado por las Naciones
Unidas a través de su Secretaría General y los Organismos especializados, las
Organizaciones no Gubernamentales nacionales e internacionales, comenza-
ron un proceso de recopilación y consideración de ideas y propuestas que han
hecho llegar a las instancias políticas. Por otra parte, se ha estado organizan-
do y convocando a un Foro de Organizaciones no Gubernamentales, que se
reunirá la semana previa a la Asamblea de Madrid, en el mes de abril.

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

3.2. La estrategia internacional de acción sobre envejecimiento 2002.
El camino hacia la concreción de metas

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

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

Es recomendable consultar el contenido de la Estrategia en su conjunto,
dado que incluye líneas y temas de acción novedosos, todos los cuales
tienen que ver con una nueva visión de la persona adulta mayor y de la
persona con discapacidad. Su análisis 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 nuestro criterio, los asuntos relacionados con las personas con disca-
pacidad y el envejecimiento, tienen una vinculación transversal con las tres
líneas de acción y por lo tanto en cada una de ellas deberían analizarse
aspectos relativos a estas personas. Sin embargo, este tema aparece tratado
y situado en la línea de acción relativa a Salud y Bienestar. Ello no obsta
que a la hora de elaborar las estrategias de seguimiento se tenga en mente
de que a pesar de que el tema no aparezca tratado en cada uno de los
capítulos, desde una perspectiva inclusiva que permea el espíritu de la Es-
trategia, se deba considerar que todos y cada uno de los ítems son aplicables
a las personas con discapacidad.

Por otra parte, se sostiene que el tema de la discapacidad en relación 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 económicos.

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

Objetivo 1. Realizar esfuerzos por prevenir la ocurrencia de deficien-
cias y discapacidades.

Recomendaciones:

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

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

Objetivo 2. Desarrollar o fortalecer servicios integrales de base comu-
nitaria, para brindar apoyo, atención de la salud, rehabilitación y vida en
comunidad, lo que habrá de garantir el pleno ejercicio de sus derechos a
recibir servicios apropiados y a integrarse en la sociedad, sin ser objeto de
ningún tipo de discriminación 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 e internacionales encargados de
formular y coordinar políticas 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 legislaciones, políticas, planes, programas y servicios de
apoyo comunitario tanto de carácter especial (focalizados en las necesidades
especiales de las personas adultas mayores con discapacidad), como gene-
rales o inclusivos (de carácter universal), de modo que en toda legislación,
política o servicio de naturaleza social, se prevean y atiendan las necesida-
des de este grupo poblacional. Asegurar que tanto en la identificación de
necesidades, como en la decisión sobre políticas, programas o servicios, las
personas adultas mayores y las personas con discapacidad, sus familias o las
organizaciones que las representan, participen con igualdad de voz y capa-
cidad de decisión.

Objetivo 3. Promover la obtención de conocimientos e información en
relación con las personas adultas mayores con discapacidad y difundir infor-
mación sobre políticas, prácticas y tecnologías eficaces para su habilitación
e integración en la sociedad.

Recomendaciones :

1. Desarrollar proyectos de investigación sobre factores que conducen
a la ocurrencia de deficiencias y discapacidades en la edad adulta mayor, así
como promover el establecimiento de programas de información, evaluación
y difusión de políticas y prácticas eficientes hacia la rehabilitación e inte-
gración social.

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

3. Establecer sistemas y servicios de información y documentación para
poner al alcance de Gobiernos, Planificadores, Legisladores, Investigadores,
Organizaciones Sociales y Personas con Discapacidad, la información y
documentación necesaria para una adecuada atención e integración social.

El Informe de este Grupo de Trabajo, junto a otros aportes, sirvió de
base a la redacción del Borrador final de la Estrategia Internacional para la
Acción sobre Envejecimiento 2002, que la Secretaría General de Naciones
Unidas ha enviado para estudio de los países miembros. En dicho documen-
to, el tema de las personas adultas mayores con discapacidad se incorpora
en el Capítulo de Salud, dentro del tema prioritario n.°. 6, y en el párra-
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 nacionales exis-
tentes responsables de la elaboración y articulación de políticas sobre
discapacidad y personas adultas mayores.

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

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

d) Desarrollar programas de base comunitaria para la educación sobre
causas de la discapacidad y proveer información sobre cómo 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 rehabilitación 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 integración plena en la sociedad.

Sabemos que entre lo deseable y lo posible, entre lo que se propone y lo
que finalmente se aprueba en consenso internacional, quedan muchas veces
ideas o sueños 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 un marco referencia! en qué basarnos para seguir
andando. El desafío será luego plasmar en acciones nuestras metas.

4. EL CAMINO DESPUÉS DE MADRID 2002

Es aquí donde surge el mayor desafío, hacer que las propuestas y reco-
mendaciones aprobadas en Madrid puedan ser puestas en práctica rápida-
mente en cada uno de los países.

Las propias Naciones Unidas se han propuesto el compromiso de hacer
esto posible y han iniciado, desde ya, un proceso destinado a diseñar el
seguimiento y monitoreo del nuevo Plan de Acción.
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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 deberían
incluir el estudio y atención de los asuntos relativos a Envejecimiento y
Discapacidad, en coordinación con las Entidades de Articulación de Políti-
cas sobre Discapacidad existentes en muchos países, como ejemplo, los de
Hispanoamérica.

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

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

5. CONCLUSIÓN

El Plan de Acción exige una activa reflexión y participación de toda la
sociedad, desde la misma gestación de políticas y planes, hasta la propia
acción social.

Sabemos que la tarea implicará un importante desafío. Quizá puedan
surgir temores o dudas ante propuestas que se piensa no se pueden o no
se habrán de cumplir. Cada uno de nosotros puede cambiar el futuro de
algunos pocos o de muchos. Cuando elegimos comprometernos con una
labor de servicio, participamos en un esfuerzo que nos enriquece 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 fantasías en la acción. Pareciera que
la humanidad necesita seguir contando con seres arriesgados y generosos,
que por el bien de los demás seres humanos, actúan con optimismo y com-
promiso.

Citando palabras del escritor Premio Nobel latinoamericano, Gabriel
García Márquez, en su libro «Cien Años de Soledad», diremos que «nos
sentimos en el derecho de creer que todavía no es demasiado tarde para
emprender la creación de la nueva utopía de la vida... donde de veras sea
cierto el amor y sea posible la felicidad» y donde soñamos... todos habrán
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 problemática del envejecimiento de las
personas con discapacidad en algunos instrumentos programáticos como
son: la Recomendación n.° R (92) 6 del Consejo de Ministros, sobre
una política coherente para la rehabilitación de las personas con minusva-
lía, la resolución AP (95) 3 del Comité de Ministros, relativa a una norma
sobre la valoración profesional de las personas minusválidas, la Recomen-
dación 1254 de la Asamblea Parlamentaria y la Resolución n.° 1008 del
mismo órgano. Asimismo, los trabajos de los Grupos de expertos sobre
Dependencia y sobre el Envejecimiento de las Personas Minusválidas sirven
para el análisis de este fenómeno y de su forma de abordarlo. La última
Recomendación 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 política de atención 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 Recomendación n.° R (87) 22 del Comité de
Ministros sobre la detección y atención de las personas mayores, la Reco-
mendación n.° R (90) 22 del Comité de Ministros sobre la protección de la
salud mental de ciertos grupos vulnerables de la sociedad, la Recomenda-
ción 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-
ción n.° R (84) 24 del Comité de Ministros sobre la contribución de la
Seguridad Social a las medidas preventivas.

El Consejo de Europa ha analizado la situación existente en los diversos
países, y ha elaborado propuestas para favorecer su rehabilitación e integra-
ción considerando que el envejecimiento de las Personas con discapacidad se
constituye con el avance en edad de la 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 modo 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 más concretamente
por el Comité de Rehabilitación y Integración de Personas Discapacitadas
(CD-P-RR), se conviene en que existen ciertas líneas de fuerza, a saber:

• El envejecimiento de las personas con discapacidad es un fenómeno
nuevo, general y durable que se podría definir como una «urgencia
muda» o «emergencia silenciosa».

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

• El problema se debe abordar cualitativa y cuantitativamente.

Se recuerda que según un principio fundamental, la rehabilitación y la
integración de las personas minüsválidas cualquiera sea su edad, naturaleza
y origen de su minusvalía constituye un deber de la colectividad a fin de
asegurar la dignidad humana, la igualdad de oportunidades y disminuir las
dificultades que la sociedad engendra para las personas minüsválidas; ellas
deben contar en los objetivos prioritarios de toda política social. Toda per-
sona minusválida frente al fenómeno del envejecimiento debe poder bene-
ficiarse de las medidas necesarias para preservar su autonomía y favorecer
su integración social y su participación activa en la vida de la ciudad (ciu-
dadanía).

Se marca una estrategia cuya acción central debe estar constituida por
una movilización multisectorial para que las personas minüsválidas en pro-
ceso de envejecimiento gocen de igualdad a todos los respectos en calidad
de ciudadanos de Europa. Tratarlos con justicia es darles la posibilidad de
ser asociados en todas las medias en favor de la plena ciudadanía.

La movilización multisectorial comprende etapas de puesta a punto, de
evaluación y balance de situación, y la acción se debe dirigir a definir la
población afectada, favorecer su integración 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 minusválidas,
armonizando terminología y metodología y cooperación estrecha ente ONG
y organizaciones internacionales gubernamentales en relación al proceso de
envejecimiento de las personas minusválidas.

Cada país debe encontrar la forma de solución mejor ante el desafío que
supone la política social de atención a las personas con discapacidad.

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

En Europa, la política seguida con las personas mayores con discapacidad,
y con las personas mayores en general, se considera como una política suple-
mentaria, necesaria para preservar los derechos de ciudadanía de un grupo
vulnerable. Las formulaciones comunes para la integración son: ingresos su-
ficientes, alojamiento conveniente y buena salud. La política con las personas
mayores se centra en aquellos cuya posición es vulnerable porque una o más
de estas condiciones no se cumple. La renuncia a las instituciones residencia-
les y la búsqueda 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 más efectivo de la integración social de las
personas mayores con discapacidad en el futuro. Sin embargo, las implicacio-
nes económicas de estas opciones todavía no están claras y, en concreto, los
costes en términos económicos, de preparación profesional y de personal es-
pecializado, seguramente van a ser considerables.

Un tema que plantea esta política 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 más importante en las personas
mayores, existe el riesgo de que la integración pueda llevar a la margina-
lización de las necesidades de las personas jóvenes con discapacidad. Sin
embargo, muchas de las necesidades, recursos y servicios implicados son
comunes, y si se separasen los servicios podrían surgir las desigualdades. La
política debe proteger a las personas mayores con discapacidad contra estas
indeseables posibilidades.

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

• Recomendación n.° R (92) 6 sobre una política coherente para las
personas con discapacidad, adoptada el 9 de abril de 1992.
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• Recomendación AP (95) 3 sobre una Carta de la valoración profesio-
nal de las personas con discapacidad, adoptada el 12 de octubre de
1995.

Corno principio básico, se recuerda que la rehabilitación e integración 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 cualquier política social.

Las personas con discapacidad enfrentadas al fenómeno del envejeci-
miento deben beneficiarse de todas las medidas necesarias para preservar su
autonomía y favorecer su integración social y su participación activa en la
vida comunitaria.

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

La movilización multisectorial comprende etapas de puesta a punto (pa-
sos preparatorios), de medidas de evaluación y balance de situación (informa-
ción), y la acción se debe dirigir a definir la población afectada Los elemen-
tos constitutivos de la movilización intersectorial incluyen pasos preparatorios
y medidas de evaluación e información. Las acciones deben dirigirse a:

• apoyar a los países 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 diseñados, 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 investigación internacional sobre las personas mayores con
discapacidad, incluyendo la armonización de la terminología y de la
metodología;

• facilitar una cooperación más estrecha entre las ONGs y entre las
organizaciones gubernamentales internacionales sobre las personas
mayores con discapacidad.
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2. MARCO DE ANÁLISIS DE DATOS CUANTITATIVOS
Y DE NECESIDADES

Todos los elementos importantes comprendidos en el modelo (Figura 1)
están abiertos al estudio científico, pero muchos se prestan más a la eva-
luación cualitativa que a la cuantitativa. Los datos cuantitativos son de vital
importancia y son más fáciles de evaluar estadísticamente. Sin embargo,
los datos cuantitativos sólo pueden obtenerse cuando se cumplen tres con-
diciones:

1. está claro lo que ha de ser medido,

2. se ha desarrollado un medio preciso y válido para hacer la medición,

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

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

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

Ambos métodos requieren un marco de muestreo conocido, que sea
verdaderamente representativo de la población en estudio. Los métodos
cuantitativos pueden generar grandes cantidades de datos que pueden ser
ordenados rápidamente por el análisis estadístico. Sin embargo, este pro-
ceso depende de la selección de métodos o instrumentos válidos para la
recogida de datos y de una mayor atención a los detalles técnicos con el
fin de minimizar el error. Los métodos cualitativos implican con frecuen-
cia extensas entrevistas con un número mucho más pequeño de personas,
concediendo incluso mayor fiabilidad a la selección representativa y a las
habilidades técnicas del encuestador. Los datos cualitativos raramente tien-
den por sí mismos a una correlación estadística próxima con los datos
cuantitativos, pero cada uno de ellos proporciona un contexto y ayuda a
clarificar al otro.

Para muchos de los items, será necesario realizar un trabajo básico pre-
vio antes de cumplir la primera condición antes señalada. Aun cuando se
hayan desarrollado por completo estadísticamente los métodos cuantitativos,
es poco probable que se pueda interpretar o entender la situación de las
personas mayores con discapacidad, sólo con los datos cuantitativos. Serán
también necesarios datos cualitativos para ayudar a establecer prioridades e
informar la interpretación de los datos cuantitativos para llegar, científica-
mente y prácticamente, a conclusiones válidas.
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La identidad de las necesidades no puede suponerse. Con frecuencia, es
imposible deducir las necesidades de un individuo de los datos sobre su
discapacidad, minusvalía o situación social únicamente. Hay tal cantidad de
determinantes de una minusvalía que, por lo general, las necesidades han de
ser identificadas individualmente y específicamente caso por caso.

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, c) fisioterapia para acudir al lavabo antes de que ocurra la
incontinencia, d) unos servicios accesibles en el lugar de trabajo, e) una
mayor comprensión y ayuda por parte de sus compañeros de trabajo.
Las necesidades más importantes sólo pueden ser identificadas mediante
una encuesta específica. Al mismo tiempo que se realizan estas encuestas,
se debería recoger información que identifique los contextos en los que
aparecen las necesidades y las consecuencias y costes que llevan implícitos
—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 desarrollado un modelo con una estructura fun-
damentalmente clara y sencilla, que está orientado hacia la consecución de
un cambio y que señala como punto de partida la minusvalía experimentada
por la persona mayor con discapacidad. El modelo se muestra en el diagra-
ma de la Figura 1. Este diagrama se entiende mejor comenzando por la
minusvalía, o restricción del papel social, de la persona mayor con discapa-
cidad. Lo ideal sería que el punto de partida fuese «Calidad de Vida», pero
éste es un concepto difícil de definir, tanto para las personas con discapa-
cidad como para las que no la tienen. En opinión de la mayoría, la exclusión
de la vida social parece tener un efecto negativo sobre la calidad de vida.
Teniendo en cuenta este paralelismo, se sugiere que la minusvalía puede ser
un indicador útil y práctico de la calidad de vida.

La minusvalía surge de la interacción entre los 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 minusvalía hacia su punto de
partida (es decir, moviéndose de izquierda a derecha en el diagrama): La
consideración de la minusvalía experimentada por un individuo, puede, por
lo general, identificar las causas importantes. Siguiendo en sentido contrario
las otras flechas horizontales, las causas pueden ser identificadas. Las fle-
chas verticales (discontinuas) indican los puntos en los que se generan las
necesidades —necesidades que, cuando son satisfechas, minimizan la mi-
nusvalía asociada al envejecimiento.

La necesidad debe ser considerada partiendo del propio sujeto y como
expresión propia que exige una solución deseada. La fuente de la necesidad
está en la propia persona, los cuidados designan una implicación, una ayuda
y una presencia física destinada a ayudar al sujeto en sus gestos-expresión-
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actos cotidianos y/o una responsabilidad de decisión en función de los de-
seos y las necesidades expresadas por la persona tal como se perciben por
el cuidador, el apoyo, la ayuda, de «ad juvare» o «ad jutare» implica la idea
de acompañamiento, no de superioridad, no implica la toma de decisiones
por cuenta de las personas con discapacidad. El valor de la ayuda está en
que refuerza el equilibrio de la persona sin desestabilizar su sistema.

Estos términos se utilizan frecuentemente y, en el presente contexto,
adquieren un sentido semitécnico que requiere una clarificación. «Cuidado»,
en particular, genera problemas de habilitación y abogacía y puede implicar
tensiones personales y demandas de responsabilidad para el cuidador.

El cuidado es una ayuda que implica contacto físico 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 físicas sencillas para ayudarlas y proporcionarles
ayuda social y psicológica 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 parámetros
importantes. Inevitablemente, hay un grado de interdependencia y solapa-
miento entre algunos de ellos. La prioridad que se les conceda variará de un
país a otro. Desde el punto de vista de una persona con una o varias disca-
pacidades, las prioridades estarán determinadas por las necesidades que más
pueden minimizar la exclusión social (y prevenir la exclusión futura), según
las circunstancias particulares de dicho individuo. Sin embargo, para una
comunidad local, o para un país, 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 debería conceder una prioridad alta a la pre-
vención efectiva en todos los países, pues esto disminuiría el número de
personas con discapacidad que sufren restricción social como resultado del
envejecimiento y reducir así los costes futuros del país para satisfacer las
necesidades individuales. La atención al entorno físico, accesos, comunica-
ción 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 éticos en que se basa la
Recomendación n.° R (92) 6 sobre una política coherente para las personas
con discapacidad, adoptada por el Comité de Ministros del Consejo de
Europa, el 9 de abril de 1992.
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APOYOS Y POLÍTICAS PARA LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDADES DE DESARROLLO
QUE VAN SIENDO MAYORES. UNA VISIÓN

DESDE NORUEGA

KNUT-OVE SOLBERG

Psicólogo en la Unidad de Rehabilitación del Hospital Universitario de Oslo.
Miembro del Centro de Investigación Noruego sobre demencias

INTRODUCCIÓN

Las administraciones públicas, las familias y los profesionales afrontan
un reto: en las próximas décadas, muchas personas con discapacidades 1

crónicas alcanzarán una mayor edad. Es evidente que el aumento en el
número de personas con discapacidad que envejecen provoca la existencia
de un mayor número de expertos que conocen y trabajan en este campo. Así,
es necesario asegurar la inclusión de las personas con discapacidad en los
planteamientos generales que se hacen sobre el aumento de la esperanza de
vida, Cómo se van a tratar estas cuestiones de los cambios demográficos y
de los retos que plantean a los sistemas sociales se diferenciará de unas
naciones a otras dependiendo de factores socio-económicos y de los plan-
teamientos generales sobre las discapacidades permanentes o, en un sentido
más amplio, de la cultura de cada país sobre el envejecimiento de las per-
sonas con discapacidad.

DERECHOS HUMANOS

Es comúnmente compartido que para crear líneas políticas y estratégicas
que converjan en los objetivos fundamentales a perseguir, se debe partir de
un punto de vista del envejecimiento de la población que tiene una disca-
pacidad enmarcado en la Declaración 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 crónica «people with lifelong
disabilities». Se entendería que la discapacidad acompaña a la persona toda su vida.
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La Declaración de Derechos Humanos de Naciones Unidas de 1948
refiere a todas y cada una de las personas que habitan cualquier país, nadie
debería 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 Acción Internacional sobre Envejecimiento y los Principios
de Naciones Unidas para Personas Mayores son instrumentos que deberían
también incluir a las personas con discapacidad.

Todos los estados miembros del Consejo de Europa han ratificado la Con-
vención Europea sobre Derechos Humanos (ECHR): En el artículo 14 se re-
coge la prohibición de discriminación en todos los ámbitos, como género,
etnia, color, lenguaje, religión, ideas políticas u otras opiniones, nacionalidad
y origen social, grupos minoritarios, propiedades, nacimiento o cualquier otro
estatus. Es evidente que se incluye la prohibición de discriminación de perso-
nas con discapacidad, aunque el término no está expresamente recogido, pero
sí implícitamente en «nacimiento» o «cualquier otro estatus».

Las Normas Uniformes de Naciones Unidas para la Igualdad de Opor-
tunidades plantea de forma clara que los estados deberían adoptar medidas
para mejorar la situación 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 equiparación
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 población mayor deberían tener presente a personas mayores con dis-
capacidad en sus planes estratégicos, tanto nacionales como locales2, en la
misma línea 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 participación en las activida-
des de la comunidad y la misma integración en la calidad de los servicios de
salud y atención 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 ATENCIÓN

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

2 La alusión que se hace a lo largo del capítulo a los entes o a los comités locales 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 en Noruega es
asumida por los entes locales.
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sonas con discapacidad. La concienciación pública 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-
tión es esporádico, descoordinado y dando soluciones «ad hoc». Las res-
puestas al envejecimiento de las personas con discapacidad en el sistema de
salud de atención primaria son defectuosas y no se adaptan al declive fun-
cional que se plantea.

Con una población 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 población envejece. Este desarrollo va a implicar
un reto importante a las políticas públicas de salud.

Una premisa de partida fundamental para estas políticas es quién buscará
estos servicios y desde dónde se prestarán. ¿Deberían estar estos servicios
enmarcados en el sistema general de servicios o deberían desarrollarse ser-
vicios especiales dentro del sistema de discapacidades intelectuales? Ello va
a tener gran relevancia para los sistemas de atención de las demencias.

Los cuidados que se dan en el sistema de atención a personas mayores con
demencia a la población 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
atención han evidenciado la necesidad de cuidados específicos y han desarro-
llado unidades de atención 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 población. Algunas incluso ofrecen unos
servicios de cuidados que en realidad no prestan. Hay incluso dos «culturas»
en los sistemas de discapacidad intelectual comparados con la red general de
actuación en envejecimiento. Estas diferencias quedan especialmente paten-
tes en las instituciones de atención. Los sistemas de orientación más pedagó-
gica para la discapacidad intelectual no siempre son los aplicados en las ins-
tituciones que prestan los cuidados o desarrollan los programas de atención a
las personas mayores.

Desde otro punto de vista, los sistemas de cuidados de la discapacidad
intelectual utilizan el desarrollo de modelos de actuación con personas con
discapacidad de menor edad como base en la prestación del servicio, mode-
los que promueven firmemente la independencia y la autodeterminación, lo
que no siempre es la parte más importante para las personas con discapa-
cidad intelectual cuando son mayores. La transición de una menor depen-
dencia a otra mayor no es fácil de tratar en el nivel más elemental. La
cultura del cambio no está suficientemente bien orientada.

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

Los centros de atención, en un sentido tradicional, no deberían ser la
primera opción a elegir para personas con discapacidad intelectual. Los
centros de atención deberían ser enfocados hacia estancias más cortas y de
respiro, a continuación de un tratamiento hospitalario.

Las opciones que presentan los servicios locales de atención sanitaria
dependerán evidentemente de las diferentes comunidades.

Pero ¿debería elegirse entre un modelo que presta los apoyos a la per-
sona en su domicilio en todo el proceso de demencia?, ¿se debería proceder
a alojar a la persona en un centro residencial específico para demencias?, o
¿sería más apropiado una combinación de ambos? ¿Con cuál de estos cri-
terios debería trabajarse con las personas con discapacidad intelectual? Esta
es una cuestión a debatir ampliamente entre los profesionales y prestadores
de los servicios y las familias.

Además es conocido que el personal de atención 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 desafío para aportar personal cualificado y los centros educativos
y de atención necesitan incluir un conocimiento nuevo sobre demencia y
discapacidad intelectual en sus cursos de formación básica y especializada
en salud personal.

No sería justo omitir que en la intervención conductual y psiquiátrica,
los progresos parecen muy lentos porque psicólogos 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 gestión de la demencia y no hay acuerdo sobre la prevalencia y
los factores de riesgo entre las personas con discapacidad intelectual. Sí está
claro que se necesita un cuerpo más sistemático de conocimiento en el
cuidado y atención individual de personas con discapacidad y demencia.

RETOS

La situación del crecimiento del número de personas mayores con dis-
capacidad tiene que ser evidentemente abordada de una forma específica por
los diferentes países y entidades locales o regionales. Las entidades nacio-
nales o locales necesitan desarrollar soluciones creativas a este desafío. Las
naciones necesitan ajustar en el desarrollo demográfico del envejecimiento
a las personas con discapacidad.
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Se necesita obtener un conocimiento más exacto del número total de
personas con discapacidad psíquica y/o cognitiva y sobre todo información
sobre lo que las personas con discapacidad y sus familias quieren en la
última 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 los años veinte, son diferentes de
aquellas que han tenido su infancia en los años ochenta o noventa. Este
hecho exige desarrollar soluciones flexibles y probablemente diferentes
modelos de servicios para los diferentes grupos de edad según el entorno en
el que se ha desarrollado su vida.

Se necesitan amplios foros de discusión sobre cómo desarrollar sistemas
de cuidado comprensivos y prácticas de gestión 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 gestión del cuidado individual de las personas afectadas por
alguna demencia.

Se necesitan políticas públicas más inclusivas a todos los niveles del
sistema de servicios, se necesitan modelos más amplios de cómo dar servi-
cios que mejoren la calidad de vida de las personas que envejecen con
discapacidad.

Las familias, en un sentido mucho más amplio, necesitan sistemas de
apoyo y reconocimiento de los roles que desempeñan 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 población con carácter general.

¿Cómo se debería avanzar en promover servicios más integrados? Las
personas con discapacidad constituyen un grupo muy heterogéneo. Como
cualquier persona de la población 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 el apoyo que necesitan y a participar en las actividades
de la comunidad.

Los servicios integrados deberían ser el modelo que oriente los recursos
y los apoyos disponibles de la comunidad. Un modelo realista con la finan-
ciación necesaria. Un modelo que incluya la participación plena y la inclu-
sión de las personas con discapacidad y un modelo que asegure su partici-
pación activa en las decisiones que tengan que ser tomadas. Un modelo que
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busque desarrollar relaciones más dispuestas y colaboradoras entre los re-
cursos de atención durante el envejecimiento y el sistema de servicios para
personas con discapacidad en el ámbito local. Debería también haber un
entrenamiento o formación 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 deberían ver qué recursos tienen, qué falta en los
sistemas de apoyo y en el desarrollo de los planes locales sobre los recursos
disponibles y cómo usarlos, no cuáles son los sistemas que ellos tienen, de
atención más general o específica. Las comunidades locales generalmente
conocen cuántas personas con discapacidad hay y quiénes son sus familias.
De modo que la planificación podría empezar hoy, no mañana.
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INTRODUCCIÓN

Cuando era niña jugaba con un pequeño vecino. Tenía el síndrome de
Down y era quince años mayor que yo. Murió a la edad de 20 años a
consecuencia de una pulmonía. En esta época, entre los años 1950/60 era
común: las personas con discapacidad no envejecían. En la actualidad ellos
también alcanzan la edad avanzada y envejecen. Algunos envejecen antes e
incluso funcionan como ancianos a edades más jóvenes.

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

— desde la práctica, durante 7 años fui directora de una institución para
más de 500 personas con discapacidad en el centro de los Países
Bajos, y

— desde la óptica de las investigaciones que otros, y yo misma, hemos
realizado.

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

LA SITUACIÓN ACTUAL

El porcentaje de personas con discapacidad, respecto a la población
general, es mayor en Holanda que en España: 6,53 por cada mil habitantes,
en comparación con un 4,07 por mil, trespectivamente (CBS, 1998; De
Klerk & Timmermans, 1997; INSERSO 1989) (Tabla 1).
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TABLA 1. Número de personas con discapacidad (disminuidos) en España y en
Holanda por edad: en %0

Quizás sea mayor el porcentaje en Holanda porque hay más perso-
nas con discapacidad que viven en instituciones: el 51% en comparación
con el hecho de que la mayor parte de las personas con discapacidad en
España viven en su casa. Es más, el porcentaje de personas con discapa-
cidad de 65 años y más es tres veces mayor en Holanda. No sé si estos
datos reflejan una diferencia efectiva en la prevalencia de las personas con
discapacidad mayores en los dos países o si particularmente viven en
España más en casa y/o en hospitales psiquiátricos. Sería necesario rea-
lizar estudios más finos para conocer las razones y la significación de
estas cifras (Ten Horn, 1999a): En todo caso, lo cierto es que la situación
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 más años superan el 25%, mientras que en 1984 no llegaban a un 15%.
Ello en absoluto significa una duplicación, también el peso de las personas
de 60 y más años 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 las instituciones, sino también para las
familias de los que viven en casa. En consecuencia, el envejecimiento es un
hecho y una preocupación progresiva.

NORMALIZACIÓN Y NECESIDADES: ALGUNAS
INVESTIGACIONES

Por un lado, durante los últimos 10 años, predomina en Holanda una
política desinstitucionalizadora que estimula a vivir en la comunidad, pero,
por otro lado, aumenta el número de personas mayores con discapacidad que
necesitan más asistencia y ayuda.

Por ejemplo, en una investigación entre 1.602 residentes en instituciones
en el sur de Holanda, se observó que las personas de 60 y más años presen-
taban más trastornos somáticos que las personas de 30-39 años (en odd
ratio; Schrojenstein Lantman-de Valk, 1997) (Tabla 2).
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TABLA 2. Residentes en instituciones para personas con discapacidad.
Número de trastornos de personas de 60 y más años.

Número de trastornos de personas de 30-39 años (odd ratio)

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

La necesidad de asistencia y ayuda aumenta con el envejecimiento pero,
a excepción de los grupos indicados, ocurre lo mismo para las personas sin
discapacidad. En Holanda hay residencias para cuidados generales y otras
con mayores cuidados para los mayores que las necesiten. Por esto, hemos
comparado las necesidades de un grupo de personas mayores con discapa-
cidad que ha cambiado su residencia desde una institución a una residencia
general. El traslado forma parte de la política desinstitucionalizadora que
pretende la reinserción 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 observó que las ne-
cesidades no eran distintas (Tabla 3) (Ten Horn, 1999).

Pero en Holanda, ya no es usual que los mayores con discapacidad,
cuando necesitan cuidado o más asistencia, ingresen en estas residencias
generales. Por medio de la investigación, sin embargo, la colaboración entre
las instituciones para personas con discapacidad y las residencias para
mayores se desarrolla.



136 SINEKE TEN HORN

TABLA 3. Geronte-Personas mayores con discapacidad que han cambiado
a una residencia para cuidados generales o a una residencia general

con mayor asistencia y personas mayores (sin discapacidad)
ya viviendo en estas residencias

EXPERIENCIAS DE LA PRÁCTICA

Pasó un largo periodo de tiempo hasta que se empezó 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 el tiempo maduran las uvas. Sin embargo, cuando en un
año, en un grupo de 13 mayores con discapacidad, el número de personas
que necesitan una silla de ruedas aumentó de tres a diez, quedó claro que
se debía de hacer algo. Es menos evidente en caso de procesos lentos. El
personal no se da suficientemente cuenta que debe de dirigirse a los mayo-
res con pasos más tranquilos. Durante muchos años, 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.

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

¿Cómo actuar ante esto? El envejecimiento de las personas con dis-
capacidad demanda hacerse cargo de muchos, frentes pero hay pocos
ejemplos de cómo hacerlo porque es una situación nueva. Aunque, es
cierto, nada sigue como antes. Todos estos cambios fuerzan a desarrollar
una nueva ciencia, nuevos métodos y nuevos tipos de ayuda, ya sea en
la comunidad, en residencias o en las instituciones para personas con dis-
capacidad. He resumido las experiencias de la práctica en cinco puntos
(Tabla 4).
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TABLA 4. Consecuencias del envejecimiento de personas con discapacidad

Consecuencias para:

1. Personas con discapacidad por sí mismas
2. Actividades (para-) médicas
3. Acompañamiento en actividades cotidianas
4. Actividades espirituales
5. La dispersión de la ciencia y las experiencias

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

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

Durante el año pasado he tenido la experiencia de escribir un libro junto
con nueve personas con discapacidad de 50 y más años (Ten Horn, 2001):
Una de las personas reflejaba de esta forma su vida: «Me he dado cuenta de
mis discapacidades y de mi pierna paralítica». Ella murió algunas semanas
después de la entrevista a la edad de casi 60 años. Otro hombre de 61 años
estaba ocupado con el descubrimiento de la posibilidad de dirigir su vida
por sí mismo (ser autónomo): comprar un teléfono móvil era una posibilidad
para liberarse de la vigilancia continuada. Mientras tanto, se había decidido
a convivir. Explicó que había aprendido a decidir por sí mismo y después
de casi 60 años en una institución eligió realizar una vida individual junto
con su amiga. Otra mujer explicó 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 normalización y a las experien-
cias de la edad. Este libro ha ayudado a reflexionar sobre esta situación 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 la persona mayor con discapacidad perderá de
forma progresiva a los miembros de su familia, tiene también la necesidad
de estar informado sobre su propia vida. Hacer una biografía, con foto-
grafías, 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 diagnóstico y pronóstico por un
lado y en la expectativa y las necesidades del individuo por el otro. Si
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fuese necesario también se pueden definir prioridades entre los objetivos
y después de algún tiempo evaluar, dependiendo de los resultados, reajus-
tar el plan, porque muchas personas mayores con discapacidad quieren
formarse más con la edad desarrollando cursos especiales, como cursos
para preparar su retiro.

CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO
PARA LAS ACTIVIDADES (PARA-) MÉDICAS

Está claro que las personas con discapacidad necesitan más asistencia y
ayuda con el envejecimiento: gafas, aparatos auditivos, medicinas diversas,
quizás una silla ambulante, un ascensor u otras adaptaciones. Porque dispo-
nemos actualmente de mejores posibilidades para el diagnóstico puede ser
importante re-diagnosticar. En Holanda se han desarrollado medios auxilia-
res con ayuda de la técnica y/o del ordenador. Por ejemplo medios como un
reloj especial, un ordenador que habla, un método para señalar a distancia
las «incontinencias», etc. En la práctica resulta más viable con un buen
funcionamiento de un equipo multidisciplinar.

CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO
PARA EL ACOMPAÑAMIENTO EN ACTIVIDADES COTIDIANAS

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

CONSECUENCIAS DEL ENVEJECIMIENTO
PARA LAS ACTIVIDADES ESPIRITUALES

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

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

DISCUSIÓN

Como en la mayoría de los países europeos, en España (IMSERSO,
1997) y en los Países Bajos, también en los próximos años el porcentaje de
mayores y el porcentaje de mayores con discapacidad aumentará. La situa-
ción de las personas con discapacidad en nuestros dos países es diferente.
En España la mayoría de los mayores con discapacidad viven en casa. Por
eso, me parece que su envejecimiento es, sobre todo, un problema para las
familias. Necesitan, quizás, más ayuda y distinta a la que recibían de los
servicios anteriormente. La cuestión es cómo darla desde la nueva concep-
ción de la discapacidad (Verdugo, 1999): En Holanda, la mayoría de las
personas mayores con discapacidad viven en instituciones y con la desins-
titucionalización esto cambia. Podemos aprender el 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 países.
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LÍNEAS DE ACTUACIÓN EN ANDALUCÍA
ADORACIÓN QUESADA BRAVO

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

Las personas con discapacidad constituyen un grupo muy heterogéneo
en cuanto a la tipología 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 visual, auditiva o del habla.

Por otra parte, es obvio que las personas con discapacidad no quedan al
margenydel proceso de deterioro que conlleva el envejecimiento como en
cualquier'persona. Cada persona tiene una cronología que señala su ritmo de
envejecimiento: «el envejecimiento es asincrónico para cada sistema del
individuo e incluso en un mismo órgano pueden verse grupos celulares en
distintas fases de envejecimiento» (Vázquez de Prado, 1992): Lo ideal es
que las personas con discapacidad, como cualesquiera otros ciudadanos en-
vejezcan en casa, en su hogar.

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

— Personas mayores de 60 años.

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

— Personas con retraso mental.

— Personas con trastorno mental severo, fundamentalmente psicóticos.

No vamos a referirnos a las personas mayores, sino a los otros tres
grupos. Queremos advertir en primer lugar, que la mayoría 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 máximo 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, eliminación de barreras, pro-
gramas de acompañamiento con voluntariado, centros de día y protección
económica a la dependencia.

Debemos lograr que los mayores con discapacidad tengan un estilo de
vida similar, lo máximo posible, a los demás miembros de la sociedad.

La atención residencial quedaría como un recurso extraordinario cuando
sea insuficiente todo lo anterior.

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

En cuanto a las personas con retraso mental, discapacidad intelectual o
enfermedad mental, aún en el caso que hubieran podido permanecer con sus
familias hasta los 60 años, consideramos que deben ser atendidos en recur-
sos especializados para este grupo de personas. La experiencia nos indica
que, llegados a esta edad (60 años), 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 años.

Las residencias para personas con retraso mental deben construirse
modularmente y distribuidas por edades, de 18 años a 44 años y de 45 años
en adelante. Sin que en ningún caso deban abandonar la residencia por
cumplir años, aún 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 Andalucía tenemos tres servicios residenciales diferentes atendiendo
al nivel de apoyo que 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 sólo tenemos un 16,4% del total que supera los 45 años.

A excepción de que las personas atendidas requieran más atención a
consecuencia de un proceso de deterioro, que en ese caso deberían ir al
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recurso adecuado, el resto de las personas atendidas deberán permanecer en
el mismo centro o con la misma entidad hasta su fallecimiento.

En esta línea están trabajando las grandes asociaciones o federaciones de
nuestra Comunidad; por ejemplo, a principios del 2002 está prevista la
finalización de una residencia en Guadix para personas gravemente afecta-
das mayores de 45 años. 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 que cambiar de cuidadores ni
de entorno.

En Sevilla contamos con una residencia para personas gravemente afec-
tadas por retraso mental mayores de 50 años, gestionada por ANDE y con-
certada con el IMSERSO, con un total de 60 plazas. Se ha tardado dos años
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
años, no están dispuestas a mandarles a cualquier lugar, los quieren cerca.

Durante los años 1993 a 1998 se desarrolló en Andalucía un plan de
ordenación de la red de centros de servicios sociales especializados para
personas con discapacidad psíquica en colaboración con la actual FEAPS-
Andalucía.

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

Entre los dispositivos que se diseñaron no se previeron, al no detectarse
como situación problema, actuaciones específicas con la población que
envejecía, si bien desde 1994 concertamos con una residencia para personas
con retraso mental con necesidades de apoyo medio a ligero mayores de 45
años, la residencia que PROMI tiene en Cabra (Córdoba): En esta residencia
no se exige la realización obligatoria de actividades en Centro Ocupacional
como en el resto, por considerar que a partir de cierta edad y máxime
cuando nunca se han realizado actividades regladas, los intereses y necesi-
dades de esas personas son otros.

Actualmente en Andalucía se está realizando un proyecto residencial,
concretamente gestionado por Caritas 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 el hecho de que el padre, la madre o ambos
lleguen a una situación física o psíquica que les impida atender al hijo como
lo han hecho a lo largo de toda su vida.

En Andalucía 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 día para personas con discapacidad.

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

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

Asimismo, se está iniciando la elaboración de un Plan de acción integral
para las personas con discapacidad en Andalucía en el que, como no podía
ser de otra forma, se tendrá más en cuanta el envejecimiento de la población
al igual que se examinará nuestra realidad y las propuestas de intervención
incorporando la perspectiva de género, dado que como no es extraño, las
mujeres con discapacidad están más 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 línea preferente, con los apoyos necesarios inclui-
dos ayuda a domicilio, teleasistencia, centros de día y programas de
respiro.

— Las personas con discapacidad física dependientes que soliciten aten-
ción residencial a partir de los 60 años lo deben hacer directamente
a centros de personas mayores.

— Las personas con retraso mental, sea cual sea la edad en que soliciten
la atención residencial, deben orientarse a centros especializados. En
estos centros deben distribuirse modularmente por edades: de 18 a 44
años, aproximadamente, y de 45 años 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 o de cuida-
dores.
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1. PRESENTACIÓN*

Las personas, en general, se ven apoyadas y utilizan diferentes recursos
y servicios de la comunidad en las diferentes etapas de su vida: educativos,
sanitarios, sociales, culturales, etc. Es decir, en función de la edad, varían
los recursos y servicios que utiliza la población, lo cual responde a que las
necesidades de las diferentes etapas del ciclo vital no son las mismas sino
que se ven modificadas por la evolución inherente a la condición dinámica
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 específicos. No obstante, la modificación de las
necesidades de las personas asociada a la edad y la consecuente diversidad
y variación de recursos de apoyo y utilización, algo que resulta obvio para
el conjunto de la población, en ocasiones se percibe amenazante para la
seguridad y atención de las personas con discapacidad, y por ello, no es
extraño encontrarse en este ámbito 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 jóvenes y
adultas con discapacidad y las que van envejeciendo, conlleva una diferente
priorización en los objetivos de atención y esto se plasma, a su vez, en la
articulación de programas también diferentes. Así por ejemplo, un objetivo

María Jesús Elizalde Sánchez, Jefa del Área de Recursos de la Dirección General de
Atención a mayores, discapacitados y personas dependientes del Principado de Asturias.
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claro como es el de la integración sociolaboral, al cual se dirigen numerosos
programas, 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 jóvenes giran, en general, en
torno al desarrollo y consolidación de competencias y habilidades, mientras
que estos objetivos en la edad avanzada se dirigen básicamente, 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 específicos dirigidos a las personas con discapacidades,
concebidos y diseñados para el grupo de usuarios/as jóvenes-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 atención especí-
fica a las mismas.

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

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

— La segunda, una experiencia de realojamiento de personas con dis-
capacidad intelectual, donde personas alojadas en un centro residen-
cial específico 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 atención 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 propósito de,
por un lado, ofrecer seguridad a los padres respecto al futuro de sus
hijos/as, anticipando modos de vida para cuando 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 habitual.

Además, y con carácter previo a, la presentación de estas tres iniciativas
pioneras, parece interesante ofrecer una visión general de la red de recursos
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sociales de atención a las personas mayores, con el objeto de conocer mejor
su filosofía y sus programas de intervención, para así poder valorar la ade-
cuación de éstos en las posibilidades que ofrecen respecto a la atención a las
personas con discapacidad que también se van haciendo mayores.

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

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

Este grupo de población presenta por sus características una fragilidad
derivada de la situación de equilibrio inestable entre el envejecimiento fi-
siológico y el patológico, lo que, a su vez, entraña un mayor riesgo de
enfermar, una mayor morbilidad y un mayor riesgo de discapacidad.

El Principado de Asturias, una de la autonomías del estado con mayor
índice de envejecimiento y que más rápidamente se ha producido, con una
población del 21% de mayores de 65 años y unas 45.000 personas depen-
dientes, consciente de este cambio y de las necesidades de estos grupos de
población, se ha apresurado a modernizar y optimizar los servicios sociales,
tanto desde la propia autonomía como desde las administraciones locales
intentado superar el retraso arrastrado.

Es importante ofrecer una visión de los recursos existentes en nuestra
comunidad autónoma para la atención 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 atención
a personas mayores existentes en la red: los centros sociales de personas
mayores, los centros de día para personas mayores dependientes y los recur-
sos de alojamiento para personas mayores, recursos que por su desarrollo y
reorientación actual pueden resultar de gran interés para el tema que se

Francisco Gómez Alonso, Médico del EVOAS, Dirección General de Atención a mayores,
discapacitados y personas dependientes del Principado de Asturias.
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aborda esta tarde y que están en estrecha conexión con las propuestas que
a continuación van a ser presentadas.

A) CENTROS SOCIALES DE PERSONAS MAYORES

Son centros gerontológicos dirigidos a promover la convivencia, la par-
ticipación 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 la participación de las personas
mayores en la misma. Entre sus objetivos cabe destacar los siguientes:

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

— Estimular e impulsar la participación e integración de las personas
mayores en la comunidad.

— Promocionar la cultura, la formación y el acercamiento a las nuevas
tecnologías.

— Fomentar y dinamizar la relación social.

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

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

Además de los servicios de atención personal que se ofrecen con carác-
ter permanente y de la habitual programación socio-recreativa, desde estos
centros se diseñan y ponen en marcha diferentes programas de intervención
destinados a posibilitar, desde una perspectiva fundamentalmente preventiva
y psicosocial, una atención más 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 hábitos saludables
y actitudes positivas, asi como a promocionar una ocupación significativa
del tiempo libre para favorecer un proceso de envejecimiento saludable y
satisfactorio. Incluye una amplia gama de talleres ocupacionales (artesanía,
medios de comunicación, cocina, etc.) así como actividades relacionadas
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con la estimulación física y cognitiva (senderismo, gerontogimnasia, talleres
de memoria, de relajación, etc.).

b) Los programas de promoción de actitudes y habilidades
para la participación social

Pretenden implicar a la persona mayor en el desarrollo de un concepto
amplio de participación social a través de un proceso de cambio caracteri-
zado por su propia elección así como proporcionar habilidades específicas
que faciliten dicha participación. En estos programas tienen cabida proyec-
tos o actuaciones como acciones divulgativas y de sensibilización, charlas-
coloquios, debates, encuentros, conferencias, acciones formativas sobre téc-
nicas de participación o talleres de habilidades sociales y de comunicación
interpersonal.

c) Los programas de voluntariado

Se dirigen a canalizar el tiempo libre y la experiencia de las personas
mayores hacia una ocupación significativa del tiempo libre a través de su
incorporación a grupos de voluntariado dirigidos hacia el apoyo social inter
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, así 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 e intercambio entre generaciones, y de este modo contribuir al
acercamiento, respeto y dignificación de las diferentes etapas de la vida.

e) Los programas culturales y formativos

Incluyen actuaciones y proyectos como aulas para educación de adultos,
ciclos culturales, conferencias o charlas-coloquio monográficas, visitas cul-
turales, exposiciones, etc.

f) Los programas de acercamiento e incorporación
a las nuevas tecnologías

Incluyen cursos de iniciación y perfeccionamiento en el manejo de pro-
gramas informáticos, Mediatecas, INTERNET, etc.
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B) CENTROS DE DÍA PARA PERSONAS MAYORES
DEPENDIENTES

Son centros gerontológicos socioterapéuticos de apoyo a la familia que
durante el día prestan atención a las necesidades básicas, terapéuticas y socia-
les de la persona mayor dependiente promoviendo su autonomía y una per-
manencia adecuada en su entorno habitual. Entre sus objetivos se encuentran:

— Favorecer la permanencia en el medio habitual de la persona mayor
dependiente mejorando la calidad de vida del núcleo familiar de
convivencia.

— Proporcionar respiro y apoyo a las familias.

— Proporcionar atención integral a las personas mayores de un modo
individualizado según las propias necesidades.

En los Centros de Día para personas mayores dependientes diariamente
se dispensan servicios de manutención, transporte y asistencia en las activi-
dades de la vida diaria, en función de las necesidades de cada persona.
Además se desarrollan diferentes programas de intervención, los cuales tie-
nen su programación individualizada a través de planes personalizdos de
intervención para cada usuario.

1. Programa de Intervención Terapéutica personalizada

— Nivel funcional:

• Gerontogimnasia.
• Rehabilitación funcional.
• Entrenamiento AVD.
• Psicomotricidad.

— Nivel cognitivo:

• Orientación a la realidad.
• Psicoestimulación cognitiva.
• Rehabilitación cognitiva específica.

— Nivel psicoafectivo:

• Grupos terapéuticos.
• Terapia de reminiscencias.

— Nivel relaciona!:

• Ergoterapia-ludoterapia-musicoterapia.
• Grupos de habilidades sociales, de comunicación, de conversa-

ción, etc.).
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2, Programa de intervención con familias

— Orientación e información.
— Asesoramiento individualizado por el equipo multidisciplinar.
— Grupos psicoeducativos.

3. Programas de atención sanitaria

— Alimentación y nutrición.
— Aseo e higiene.
— Control de esfínteres.
— Prevención de caídas.
— Atención básica de enfermería.

Además, están en marcha los programas de intervención ambiental, con
el objeto de proporcionar un medio físico y social, accesible, seguro, esti-
mulador y confortable, el programa de formación 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 centro personas voluntarias y alumnos
en prácticas.

C) RECURSOS DE ALOJAMIENTO PARA PERSONAS MAYORES

En primer lugar, hay que señalar el recurso más extendido, las Resi-
dencias para personas mayores, las cuales se definen como centros ge-
rontológicos abiertos, de desarrollo personal y atención sociosanitaria inter-
disciplinar, en los que viven temporal o permanentemente personas mayores
dependientes o con necesidades sociales.

Están destinadas para personas mayores en situación de dependencia
funcional o en situación de necesidad social. Entre sus objetivos destacan:

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

— Proporcionar atención integral a las personas mayores de un modo
individualizado según las propias necesidades.

— Establecer cuidados complementarios a los familiares en situaciones
que así lo demanden.

En ellas se ofrecen los siguientes servicios y se están impulsando dife-
rentes programas:
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— Alojamiento y manutención.
— Asistencia en las AVD (Actividades de la Vida Diaria).
— Cuidados sanitarios.
— Programas de intervención terapéutica.
— Programas socio-recreativos.
— Programas de intervención con familias.
— Programas de intervención ambiental.
— Programas de formación a los cuidadores profesionales.

Asimismo, existen otros recursos de alojamiento, que habituaimente se
engloban bajo la denominación común 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 más cerca-
no al modo habitual de vida, que garantiza,al tratarse de pequeñas viviendas
independientes, la privacidad. En otras palabras, se dirigen a proporcionar
un alojamiento que posibilite un modo de vida lo más parecido posible al
habitual y la vida independiente.

Esta filosofía 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
su casa y que permiten elegir un tipo de vivienda más próxima y cercana a
su modo de vida habitual, ofreciendo un modelo diferente al institucional.
Desde este recurso, además de ser un dispositivo de alojamiento, se ofrecen
servicios de manutención, atención en las actividades de la vida diaria, así
como atención en las cuestiones domésticas y personales.

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

El Centro Ocupacional «Naranco» se enmarca en la nueva reconceptua-
lización de este recurso como Centro de Apoyo a la Integración, definido
como recurso especializado y abierto a la comunidad desde donde se ofre-
cen programas personalizados de atención integral y formación a las perso-
nas adultas con discapacidades para favorecer su integración sociolaboral, el
desarrollo de su autonomía personal y el incremento de su bienestar.

Trinidad Pérez Vijande, Directora del C. O. «Naranco», y Javier Roces Rodríguez,
Director del CSPM «La Tenderina».
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Dentro de su Plan General de Intervención, el programa de envejeci-
miento saludable y positivo se dirige a buscar y ofrecer estrategias de inter-
vención que cubran las necesidades de las personas con discapacidades que
envejecen.

El programa que aquí relatamos está diseñado en general para los usua-
rios/as de mayor edad del centro y que deseen participar de manera activa
en programas preventivos para apoyar un proceso de envejecimiento salu-
dable y más satisfactorio. De un modo más específico se dirige a los usua-
rios/as mayores de 50 años adscritos al Centro, para los que se considere
adecuada la transición hacia recursos específicos para personas mayores,
con el objeto de que sean satisfechas de una forma más adecuada sus nece-
sidades actuales.

La inserción del programa en el centro ha tenido un carácter innovador,
desde la pretensión de extender nuestro campo de acción. Entendemos que
no hemos de focalizar nuestra acción exclusivamente en la vertiente laboral
y ocupación al, sino que hemos de movernos en el ámbito social y real del
discapacitado/a mayor.

En la actualidad, en nuestro centro, el número de usuarios mayores de
50 años no es alto, pero pensamos que es importante elaborar un programa
de transición y relación con los recursos comunitarios con el objeto de
encontrar un espacio óptimo para el envejecimiento saludable y positivo de
las personas con discapacidad, grupo que irá en aumento y precisa de pro-
gramas de intervención diferenciados.

Los principios fundamentales que subyacen a este programa son favore-
cer la integración social así como la búsqueda de la mejora de la calidad de
vida de las personas con discapacidades que se van haciendo mayores, sien-
do estos principios básicos que determinan la existencia de unas acciones
preventivas y satisfactorias. Los objetivos que guían este programa son los
siguientes:

— Prevenir la aparición de la dependencia.

— Ofrecer atención 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 la integración 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 intervención. Por un lado, apoyar el
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acceso e integración de usuarios del centro en recursos comunitarios especí-
ficos para personas mayores, y por el otro diseñar y desarrollar talleres espe-
cíficos para usuarios/as mayores en el propio 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.a Apoyar el acceso e integración de usuarios del centro en
recursos comunitarios específicos para personas mayores

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

— Fase 2.a: Esta segunda fase se dirige, por un lado, a conocer los
recursos y dispositivos existentes para las personas mayores en el
municipio de Oviedo, así 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.a: 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 Día), los recursos humanos
y materiales necesarios para la aplicación del mismo.

— Fase 4.a: Esta fase se dirige a diseñar y llevar a cabo las estrategias
para la participación activa en el programa de las familias y las
personas usuarias.

Es el momento de desarrollar las estrategias individuales para la integra-
ción en las actuaciones diseñadas en el propio centro (talleres), así como
realizar en coordinación con los centros de personas mayores, el diseño y
puesta en marcha de las estrategias individuales para favorecer la integra-
ción de usuarios/as con discapacidad en estos recursos comunitarios especí-
ficos para las personas mayores.

Estrategia 2.a Diseñar y desarrollar talleres específicos para usuarios/
as mayores en el propio centro ocupacional

— Fase 1.a: Documentación. Recopilación de información y material
sobre programas de intervención y talleres dirigidos a las personas
mayores con posible aplicación al colectivo de personas con discapa-
cidad intelectual.
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— Fase 2.a: Diseño de los talleres a desarrollar en el Centro Ocupacio-
nal dirigidos a los usuarios/as de mayor edad. Inicialmente se diseñan
tres:

• Grupos relaciónales. Son grupos reducidos donde los participantes
intercambian sus preocupaciones, necesidades y deseos, asociadas
al paso de los años, así como desarrollan y consolidan estrategias
de afrontamiento positivo.

• Taller de ergoterapia o laborterapia, dentro de la programación de
talleres ocupacionales existentes en el centro.

• Taller de psicoestimulación cognitiva, dentro de la programación
de talleres ocupacionales existentes en el centro.

— Fase 3.a: Puesta en marcha y consolidación de los talleres.

— Fase 4.a: Evaluación del programa: La evaluación prevista comprende
en primer lugar la evaluación y seguimiento de las personas, desde una
estrategia evaluativa individual. Tendrá especial interés en el segui-
miento individual de los casos en los que se haya producido el tránsito
hacia recursos específicos para personas mayores. Para ello existirán
instrumentos de seguimiento entre los que cabe citar: control trimes-
tral de asistencia a los recursos implicados en el plan individual, nivel
de satisfacción de los usuarios/as, entrevistas periódicas con las fami-
lias y valoración de los profesionales de los recursos implicados.

En segundo lugar, la evaluación se dirigirá al programa en sí, recogiendo
indicadores de diferentes dimensiones del mismo: cobertura, índice de par-
ticipación en las actividades propuestas (tanto las efectuadas en el propio
centro o en los centros de personas mayores), índice de participación de la
familia, satisfacción de los propios usuarios/as y valoración del programa de
los profesionales responsables de los distintos recursos.

La experiencia llevada a cabo en coordinación con el Centro Social de
Personas Mayores

Como ya se ha indicado, este programa consta de dos estrategias com-
plementarias, de las cuales la primera hace referencia a la coordinación con
los recursos comunitarios de personas mayores para favorecer la integración
de las personas con discapacidad que envejecen a estos recursos más nor-
malizados.

Hasta el momento actual del desarrollo de este programa, se ha llevado
a cabo, desde una estrecha colaboración entre los profesionales del CO.
«Naranco» y el CSPM «La Tenderina», la experiencia de incorporar en el



158 CONSEJERÍA DE ASUNTOS SOCIALES DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

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 estimulación y entrenamiento cogniti-
vo (aula de adultos, tertulias radiofónicas, talleres diversos y coro) y por
otro actividades más relacionadas con la estimulación y el entrenamiento
físico (Tai-chi, Gimnasia Motorizada y Senderismo).

Es en la actividad de senderimo, donde inicialmente se ha procedido a
incorporar a varios usuarios del CO. «Naranco», como primera experiencia
de integración de usuarios con discapacidad intelectual mayores. Concreta-
mente la actividad de senderismo se ha venido realizando mediante salidas
en autobús, para realizar posteriormente paseos a pie de entre 6-10 kilóme-
tros, acompañados éstos por charlas en torno a tradiciones y costumbres de
la zona, así como por visitas a recursos cercanos (centros culturales, recur-
sos medioambientales o industriales): De este modo, la actividad de sende-
rismo transciende a la estimulación física, contribuyendo a reforzar aspectos
o facetas tan importantes para las personas como son la estimulación 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 años), han ido tomando contacto paulatino con
el Centro Social, utilizando sus espacios e instalaciones, estableciendo una
relación social con los socios/as e incorporándose progresivamente a otras
actividades (en el momento actual acuden a tertulias radiofónicas y a talleres
diversos) diseñadas para el conjunto de socios/as del centro.

Hay que indicar que se llevó a cabo una estrategia general de interven-
ción dirigida al conjunto del centro, con el objeto de facilitar la integración
de un nuevo «tipo de usuario/a» en el centro y evitar conflictos. Estas
estrategias partían en primer lugar de entender el centro como un espacio de
intervención complementario, es decir no-sustitutivo del centro ocupacional,
asumiendo la necesidad de desplegar programas individualizados para cada
persona objeto de integración, 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 implicación del personal del centro.

Llevada a cabo esta primera inicitiva, existe una valoración 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.
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— Se han desarrollado interacciones positivas entre las personas con
discapacidad y las personas mayores.

— Se aprecia que este programa contribuye a la mejora de la percepción
de las personas con discapacidad.

— Se observan cambios de actitud respecto a la integración de las per-
sonas con discapacidad en un recurso para personas mayores tanto
por parte de las propias personas con discapacidad y sus familias,
como de las personas mayores del centro y los profesionales.

Finalmente, cabe concluir, por parte del equipo técnico del centro, que
los Centros Sociales de Personas Mayores son un recurso comunitario ade-
cuado para apoyar el envejecimiento de las personas con discapacidad y que
se puede identificar, a su vez, el surgimiento para los profesionales de la
gerontología de nuevos retos, entre los que cabe señlar la formación en
modelos diferenciales de envejecimiento y en el manejo de nuevos instru-
mentos de evaluación.

Como reflexión final queremos reieterar que un programa de apoyo al
envejecimiento como el presente, en colaboración o coordinación con los
conocimientos y recursos procedentes del ámbito de la gerontología, es el
inicio de una nueva etapa aperturista hacia la integración de las personas
con discapacidades. La intención es que este programa sirva de tarjeta de
presentación en la sociedad de un nuevo proceso social de envejecimiento
saludable, en este caso partiendo de las necesidades de apoyo a las personas
con discapacidad que envejecen, abandonando la falsa identidad persona
mayor = prestación sanitaria asociada a enfermedad.

4. REALOJAMIENTO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN UNA RESIDENCIA PARA PERSONAS MAYORES *

La experiencia que se va a exponer consiste en el realojamiento llevado
a cabo desde el Centro Residencial para personas con discapacidad intelec-
tual de Cabueñes a la Residencia de personas mayores de Pumarín, en la
ciudad de Gijón.

La primera pregunta que debemos responder es el motivo que justifica
dicho realojamiento, es decir ¿por qué cambiar de recurso de alojamiento
a personas que llevan viviendo en un centro un determinado periodo de
tiempo?

Rosa Rodríguez Iglesias, Directora de] Centro Residencial «Cabueñes», y Rafael Alonso
Buclga, Director de la Residencia de Personas Mayores Mixta de Gijón.


