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Presentamos un nuevo niimero de nuestra revista Actas, en el que encontraremos aporta-
ciones de muy diversa indole, pero todas ellas unidas por el animo de divulgar conocimiento
sobre la promocion de la autonomia personal, la salud, la inclusion y el bienestar social en el
contexto de las politicas sociosanitarias.

Como ha venido siendo costumbre, la revista recoge una serie de articulos aportados por
profesionales de la investigacién e intervencién social y sanitaria, con perspectivas por tanto
diferentes, pero complementarias. En primer lugar, desde la redaccion de la revista ofrecemos
una panoramica general de la situacion de la atencion sociosanitaria en Espana, poniendo
el foco en los pasos que a este respecto han ido dando las administraciones competentes,
que son las Comunidades Auténomas.

Precisamente desde la “trinchera” del disefio y gestién de servicios en la administracion
autonomica, D. Miguel Simén Expdsito nos muestra alguna de las iniciativas sociosanitarias
recientes en Extremadura, materializadas en el documento del Plan de Accién de Discapa-
cidad Intelectual y Salud Mental, que se enmarca en el Modelo Integrado de Atencién a la
Discapacidad.

La profesora Dra. Diaz Jiménez y el Dr. Diaz Velazquez nos ofrecen andlisis sobre la aten-
cion social y sanitaria especificamente relacionada con las personas con discapacidad, que
componen como sabemos, uno de los grupos a los que el éxito de la integracién de los
sistemas de bienestar mas puede beneficiar.

Continuando con las necesidades de apoyo a colectivos especificos, la Dra. Morales
Romo desde la Universidad de Salamanca y el Dr. Caballero Julia desde la Universidad de
Tolouse lll, aportan trabajos relacionados con las personas con Fibromialgia y sindrome de
Fatiga Crénica en el medio rural en Espafia, y la atencion sociosanitaria al jugador patolégico
en Francia.

Desde una perspectiva mas sanitaria, aunque con implicaciones sociales claras, afiadimos
los resultados de un ensayo clinico sobre el gjercicio fisico como estrategia terapéutica para
la ansiedad y la depresion de cuidadores familiares de personas dependientes, presentado
por los doctores Montero Cuadrado, Sanchez Sanchez, Calvo Arenillas, Sanchez Dominguez,
Galan Martin y Coca Lépez.

Estrenamos una nueva seccion denominada Jovenes Investigadores -investigadoras
en este caso- en la que nos proponemos dar difusidn a iniciativas de personas que estan
finalizando su formacion o iniciando su carrera profesional en asuntos relacionados con el
objeto de la revista. Presentamos en esta primera ocasion un resumen de los trabajos de tres
mujeres con prometedor futuro.
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Hablando de mujeres notables, afiadimos a esta entrega de la revista una entrevista con
Pilar Rodriguez Rodriguez, persona de referencia fundamental en la investigacién y promo-
cién de la atencién integrada en Espana, con ocasion del Premio Fundacién Caser 2018 a la
excelencia, otorgado a la Fundacién que promueve y preside.

Y asi se configura el nimero 22 de Actas de Coordinacion Sociosanitaria, que hemos pre-
parado con ilusién, esperando que entre sus paginas encuentren ideas inspiradoras, y un
espacio de lectura y reflexion sobre el bienestar de los grupos mas vulnerables, porque
finalmente de esto va la integracion sociosanitaria, de generar bienestar a partir de los re-
cursos disponibles, que son muchos y muy utiles si se acomodan y se gestionan de manera
ordenada, cooperativa y pensando en quienes los reciben.

Agustin Huete Garcia

Juan Sitges Breiter Agustin Huete Garcia
Angel Expésito Mora
Amando de Miguel Rodriguez
Julio Sanchez Fierro

Gregorio Rodriguez Cabrero
Antonio Jiménez Lara

Pablo Cobo Gélvez

Emilio Herrera Molina

Ana Artacho Larrauri
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PALABRAS CLAVE

Coordinacion sociosanitaria, atencion integrada, Espania, politicas publicas.

A lo largo del presente articulo se aborda el estado de la cuestion de la atencidn integrada en Espafia,
exponiendo en primer lugar una aproximacion conceptual al modelo de atencion sociosanitaria para des-
pués realizar un analisis sobre la normativa, estructuras y programas de coordinacion sociosanitaria que
existen a nivel autondmico. Se aborda ademas el desarrollo y extension de la evaluacion de programas
de atencidn sociosanitaria, reto para mejorar la calidad de la atencion integrada. Los resultados muestran
que, pese a ser un modelo en auge, el desarrollo de la atencion sociosanitaria en Espafia se ha producido
de manera desigual en las diferentes comunidades auténomas.

KEYWORDS

Social and healthcare coordination, integrated care, Spain, public policy.

ABSTRACT

In this paper the state of the integrated care issue in our country is addressed, first presenting a conceptual
approach to the model of social and healthcare and then by carrying out an analysis of the regulations,
structures and programmes for social and healthcare coordination that exist at the regional level. It also
addresses the development and extension of the evaluation of social and healthcare programs, a challenge
to improve the quality of integrated care. The results shown that, despite being a growing model, the
development of social and health care in Spain has taken place unevenly in the different autonomous
communities.
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1. INTRODUCCION.

Han pasado mas de 15 afios desde que la Ley 16/2003 de cohesién y calidad del Sistema
Nacional de Salud dio carta de naturaleza a la coordinacion entre los sistemas sanitario y
social como garantia de continuidad de cuidados, destinados a aquellos enfermos, general-
mente cronicos, que por sus especiales caracteristicas pueden beneficiarse de la actuacion
simultanea y sinérgica de los servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomia,
paliar sus limitaciones y facilitar su reinsercion social (Articulo 14). La Ley ha sufrido reformas
desde 2003, pero en la cuestidn sociosanitaria no ha habido modificaciones y los niveles de
atencion reconocidos siguen siendo tres: a) los cuidados sanitarios de larga duracion, b) la
atencidn sanitaria a la convalecencia y c) la rehabilitacion en pacientes con déficit funcional
recuperable.

El avance en la cesidon de competencias de politicas de bienestar a las Comunidades Auto-
nomas ha sido muy notable en este tiempo, lo cual sitia a dichas administraciones en el foco
de atencion en relacion con el éxito de las politicas de atencién sociosanitaria, tal como ya
reconocia la propia Ley en el mismo articulo 14, la continuidad del servicio sera garantizada
por los servicios sanitarios y sociales a través de la adecuada coordinacion entre las Adminis-
traciones publicas correspondientes.

En este articulo pretendemos aportar informacién relevante y actualizada sobre los dos ele-
mentos clave que atafien a la atencion sociosanitaria en Espafia hoy; por un lado, los limites
conceptuales que caracterizan la atencidn sociosanitaria, y por otro los resultados que defi-
nen la situacién actual de estas politicas, desde una 6ptica fundamentalmente autonémica.

2. ELEMENTOS CONCEPTUALES CLAVE.

Histéricamente, la atencion sociosanitaria se ha identificado como un espacio de las politi-
cas de bienestar ubicado entre la atencidn a la salud y las necesidades sociales, es decir, en
la confluencia de dos sistemas de tradicion asistencial, organizados en espacios diferencia-
dos, pero cada vez mas llamados a trabajar de manera compatible, después coordinada y a
la postre integrada.

La evolucién conceptual de la atencion sociosanitaria ha seguido esta légica desde la con-
vivencia a la compatibilidad, y de aqui a la integracion, al menos en lo que a los foros de in-
vestigacion y desarrollo de ideas se refiere. Asi, la atencidn sociosanitaria ha pasado a poner
el foco en la Coordinacion, para llegar a la Atencion Integrada como forma de expresar no
so6lo una necesidad de simbiosis entre dos sistemas, sino mucho mas, de estos con otros
que operan también en relacion con politicas de bienestar como los de educacion, vivienda
O pensiones.
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Colectivos o grupos de interés.

Uno de los elementos clave en relaciéon con la atencidn sociosanitaria, es el de las personas
O grupos de personas a los que estas se dirigen. Parece haber cierto consenso en que la
cronicidad es un aspecto esencial en relacidén con la salud, mientras que la vulnerabilidad lo
es en el aspecto social. A partir de estos dos campos, podemos identificar poblaciones que
mas frecuentemente seran objeto de politicas de atencidn sociosanitaria, entre las que cabe
destacar: personas con problemas de salud crénicos, dependencia, adicciones, vulnerabili-
dad, pobreza y/o exclusién social.

Complejidad.

La atencidn sociosanitaria integrada requiere de la cooperaciéon de multiples instancias, re-
cursos y servicios muy diversos, de gestion a priori incompatible (Rodriguez, 2013). Esto con-
vierte a la integracion de sistemas en una tarea de complejidad tal que por si misma parece
justificar la escasez de avances significativos que se producen. En este punto, se obvia que
en realidad la complejidad no es una plaga biblica, ni una fuerza superior incontrolable, sino
mas bien un artificio creado socialmente, resultado de un disefio de los sistemas de bienestar
que en realidad, igual que se crean, se pueden modificar o sustituir para que resulten mas
sencillos y manejables.

Gestion de caso.

Tal como describe Zander (2003), la gestion de casos consiste finalmente en una estrate-
gia eficaz para emparejar recursos clave con las necesidades individuales en un espacio y
tiempo concretos. Esta funcién, que podria ser eficaz en cualquier prestacién de servicios
en sociedad, ha resultado especialmente relevante cuando se trata de necesidades basicas
en colectivos especialmente vulnerables, que por su condicion médica y/o social requieren
cuidados de forma integral, con cierta frecuencia o continuidad. La atencién sociosanitaria
integral debe ser por tanto planificada entre diferentes administraciones y sistemas de bien-
estar, en el plano horizontal, vertical, micro y macro, con una evaluacion continua de casos
(Rodriguez, 2013).

Recursos comunitarios y atencién primaria.

La prestacidon de apoyos sociosanitarios requiere de cercania con la persona, razén por la
que los recursos comunitarios y de atencion primaria interdisciplinarios y sobre el terreno se
convierten en un punto estratégico clave. La atencion primaria se orienta de forma sencilla
a las demandas en continuidad, asi como en el enfoque hacia la persona, y la coordinacién
con los recursos especializados, esto es, un despliegue de recursos sin interrupciones.
Cuando los servicios comunitarios y de atencion primaria disponen de recursos suficientes,
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la demanda de atencion especializada disminuye y con ello los costes del sistema (Gottlieb
et. al., 2017).

Autonomia personal y protagonismo de la persona en los servicios.

Distanciar los servicios sociosanitarios de los modelos asistencialistas tradicionales, esto es
situar en el centro a la personay no a los servicios (Nufio, 2014), pone en valor sobre todo la Au-
tonomia Personal. Pero poner a la persona en el centro requiere que esta tenga los apoyos su-
ficientes para conocer y expresar sus prioridades, y llevar adelante sus preferencias y proyecto
futuro. El desarrollo de servicios de apoyo eficaces requiere colaboracion entre las esferas
publica, comunitaria, solidaria y privada, incluyendo aqui la persona y su familia. La Autonomia
Personal es un concepto multidimensional e instrumental, es decir que no sélo tiene valor en
si misma, sino como parte de una estrategia de inclusion, y tiene un caracter tanto intrinseco
(vinculado a Actividades Basicas de la Vida Diaria) como extrinseco (vinculado a Actividades
Instrumentales de la Vida Diaria), y estara mediado por la participacién de la familia.

El papel de la familia, desde una perspectiva de género.

Tal como senala Moreno (2001), el Estado de bienestar de los paises del sur de Europa pre-
senta algunos rasgos diferenciales que se conforman a partir de una cultura que se ha dado
en conocer como “mediterranea”, donde la familia supone una unidad especial de prestacion
de bienestar, que con frecuencia actia como soporte fundamental de determinadas necesi-
dades no sélo materiales, sino también afectivas. El despliegue de la atencién sociosanitaria
centrada en la persona desde una Optica de redes y recursos de apoyo y politicas sociales
requiere prestar especial atencion al papel que han jugado en este ambito las familias, y en
especial a las personas, muy frecuentemente mujeres, que asumen los apoyos cotidianos en
condiciones precarias (Zunzunegui et. al., 2008).

3. ESTADO DE LA COORDINACION SOCIOSANITARIA EN ESPANA.

En Espafia no existe un marco de actuacion a nivel estatal que regule las politicas y pro-
gramas de atencion sociosanitaria, de manera que estas se abordan de forma diferente en
cada regién. La coordinacién entre profesionales y servicios del area sanitaria y del area de
los servicios sociales no es sencilla al depender cada uno de estructuras diferentes, donde
las competencias no recaen sobre el mismo organismo.

Algunas comunidades auténomas han disefiado estrategias especificas de coordinacion
sociosanitaria con normativa, estructuras, protocolos y planes especificos para garantizar
una atencién integrada. Otras, sin embargo, contemplan las actuaciones de coordinacion
entre profesionales y servicios sociales y sanitarios de manera transversal, incluyéndolas en
planes generales que mayoritariamente pertenecen al area sanitaria.

11
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Un aspecto en el que la mayoria de las regiones coinciden es en el escaso desarrollo de
mecanismos de evaluacion de los planes, estrategias y otras iniciativas de politicas publicas
sociosanitarias. La evaluacion constituye una herramienta fundamental en los programas y
proyectos sociales y sanitarios, porque permite comprobar si un plan es realmente eficaz y si
alcanza el objetivo que se propone, para de este modo continuar con su aplicacion o incluso
desarrollarlo en otro territorio o, por el contrario, realizar las modificaciones pertinentes.

A continuacién se abordaran dichas cuestiones, sefialando algunos de los ejemplos mas re-
levantes que afronta la atencion sociosanitaria tanto de manera especifica como transversal,
para esbozar el estado de la coordinacion sociosanitaria en Espafia. Ademas se realizara una
breve exposicién sobre la evaluacion de programas, sefalando de nuevo algunos ejemplos
desarrollados.

3.1. Normativa autonémica sobre coordinacion sociosanitaria.

Son pocas las comunidades auténomas que cuentan con normativa especifica sobre aten-
cion y asistencia sociosanitaria. Desarrollar legislacién en materia de coordinacion sociosa-
nitaria implica otorgar a la atencion integrada de la importancia que merece y garantizar este
modelo de atencion a los ciudadanos que lo precisen. En la figura 1 puede observarse el
estado de la cuestién legislativa en Espana, de las que se han resaltado algunos ejemplos:

Orden de 2 de marzo de 2006, conjunta, de las Consejerias de Sanidad y de Trabajo y
Politica Social, para la coordinacion de actuaciones relativas a la atencion sociosanitaria
en el ambito territorial de la Comunidad Auténoma de la Regidon de Murcia.

Con esta legislacion se establece en la Region de Murcia el marco de coordinacion de las
Consejerias de Sanidad y de Trabajo y Politica Social, asi como los objetivos y herramientas
para desarrollar las acciones necesarias en la elaboracion del Plan de Coordinacién Socio-
sanitaria de la Region de Murcia. De este modo se promueve el abordaje integral en las
estrategias preventivas, de tratamiento y rehabilitacion de aquellas personas que puedan be-
neficiarse transversal o simultaneamente de los servicios sociales y sanitarios, impulsando la
autonomia personal y la accesibilidad universal a los servicios de la Administracion Regional.

ORDEN 1/2016, de 19 de mayo, de la Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Po-
liticas Inclusivas y de la Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, por la que se
regulan las medidas de colaboracion y coordinacion sociosanitaria en el ambito de la
proteccion integral del menor y se aprueba la nueva hoja de notificacion para la atencion
sociosanitaria infantil y la proteccion de menores.

La finalidad de establecer una regulacion sobre las medidas de colaboracién y coordinacion
sociosanitaria en el ambito de la proteccion integral del menor es favorecer las actuaciones
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que promuevan el buen trato del menor a través de la prevencion de situaciones de riesgo so-
ciosanitario y de desproteccidon de menores en situacion de vulnerabilidad, sirviendo de cau-
ce de comunicacion de estas situaciones desde el ambito sanitario y entre este y el ambito de
la accién social. Esta normativa establece un procedimiento en caso de desprotecciéon socio-
sanitaria o social de un menor y promueve la colaboracion y coordinacion entre los servicios
y centros sanitarios y las instituciones de proteccion de menores. Para alcanzar sus objetivos
crean la figura del Coordinador Sociosanitario y la Comisién de Coordinacion Sociosanitaria.

Figura 1. Mapa sobre normativa autonémica existente en materia de coordinacion sociosanitaria.

”v»ar

B si especica

Si, transversal

Fuente: elaboracion propia a partir de las bases de datos de legislacion de las diferentes comunidades auténomas. Las referen-
cias concretas se detallan en el ANEXO.

3.2. Estructuras autondmicas para la coordinacion sociosanitaria.

Algunas comunidades han desarrollado estructuras organizativas especificas (Direcciones
Generales, Comisiones, Consejos...) cdmo érgano de referencia para el control y desarrollo
de las politicas sociosanitarias. Las comunidades autbnomas que cuentan con este tipo de
estructuras aparecen indicadas en la figura 2, entre las que destacan, como ejemplo:

Comisiéon Sociosanitaria Comunitaria de Extremadura.

Se constituye como el primer nivel de la coordinacién sociosanitaria, para garantizar el tra-
bajo coordinado de los servicios sanitarios y sociales en el entorno inmediato del ciudadano.
El objetivo de este drgano es la promocién de la atencion integrada, facilitando la confluencia
y comunicacion entre el sistema social y sanitario y garantizando la continuidad de cuidados
y servicios de ambos sistemas de una forma efectiva e integrada.

13
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Consejo Vasco de Atencién Sociosanitaria.

Es el érgano que articula, a nivel autondmico, la cooperacién y la coordinacién entre el
Sistema Vasco de Servicios Sociales y el Sistema Sanitario de Euskadi. Su funcion principal
pasa por la orientacién y seguimiento de las decisiones politicas, normativas, econdmicas,
organizativas y asistenciales en materia de coordinacion sociosanitaria, promoviendo la aten-
cion integrada en los diferentes niveles de atencion y en los itinerarios de intervencion.

Comisiones de Coordinacién Sociosanitaria Castillay Leén.

Aparecen para ofrecer una respuesta conjunta a las personas con necesidades sanita-
rias y sociales simultaneas, planteando la corresponsabilidad entre los servicios sanitarios
y sociales y la participacién de distintas administraciones y entidades Se trata de 6rganos
técnico-consultivos de las Comisiones de Direccidén Sociosanitaria, encargados de garantizar
los procesos de coordinacion, elaborar estudios, detectar necesidades, proponer mejoras y
armonizar la actuacion de los equipos de coordinacién de base. Entre sus componentes se
encuentra profesionales de la Gerencia de Servicios Sociales, de los Servicios Sociales Basi-
cos, Drogodependencias, Atencion Primaria Atencion especializada y Salud Mental.

Figura 2: Mapa sobre las estructuras autonémicas existentes en materia de coordinacion socio-
sanitaria.

B si especiica

Si, transversal

9 s
v g/

Fuente: elaboracion propia a partir de Ayuso (2016) y de las paginas web de las comunidades autébnomas. Las referencias con-
cretas se detallan en el ANEXO.
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3.3. Planes y programas sobre coordinacion sociosanitaria.

Todas las comunidades autébnomas cuentan con alguna estrategia o programa que aborde
la coordinacion entre servicios profesionales y sanitarios. No obstante, como se observa en la
figura 3, no en todos los territorios la atencion integrada se desarrolla al mismo nivel, ya que
algunas comunidades deciden abordarla de manera especifica y otras de forma transversal,
esto es, como parte de una estrategia mas amplia.

3.3.1.Planes y programas que abordan la coordinacion sociosanitaria de manera especifica.

A nivel autondmico, existen varios planes y estrategias que abordan la atencion integrada
centrada en la persona de una manera especifica, sin estar incluida o depender de otros pla-
nes o politicas de caracter mas general. En ellos se proponen medidas de accién encamina-
das a fomentar la coordinacion entre los sistemas social y sanitario para lograr una atencién
e intervencién holistica que mejore en mayor medida la calidad de vida de los usuarios.

Prioridades Estratégicas de Atencién Sociosanitaria Euskadi 2017- 2020.

A partir de la Evaluacion de las Lineas Estratégicas Sociosanitarias desarrolladas entre
2013y 2016, que abordaban el nivel macro de la actuacién sociosanitaria, el Pais Vasco abor-
da el nivel meso y micro de actuacion a través de las Prioridades Estratégicas de Atencion
Sociosanitaria Euskadi 2017- 2020, donde plantean una estructuracién sociosanitaria de la
coordinacioén, de los recursos y de la atencion, contemplando la prevencion y la participacion
ciudadana. Apuestan ademas por la innovacion y por la evaluacién, a través del disefio de un
cuadro de mando integral de seguimiento y evaluacién de la actividad y de una encuesta de
satisfaccion dirigida a profesionales y usuarios. Centra parte de sus esfuerzos en el impulso
de equipos multidisciplinares, protocolos de coordinacion e instrumentos de valoracién so-
ciosanitaria, generando un mapa de recursos de atencion sociosanitaria.

Plan Interdepartamental de Atencion e Interaccion Social y Sanitaria Cataluna 2017-2020.

Adoptando el paradigma de la atencién integrada centrada en la persona, tratan de garan-
tizar un continuo asistencial para proporcionar una atencién de mayor calidad y una mayor
eficiencia en el uso de los recursos, recalcando la necesidad de empoderar a las personas y
considerandolas sujetos activos de sus propios casos, abandonando la vision del paciente o
usuario como sujeto pasivo. Contempla la interaccidn entre los servicios sociales y sanitarios
en varios ambitos: interaccion entre residencias asistidas de personas mayores y de perso-
nas con discapacidad y la atencion primaria y comunitaria de atencién a la salud, los centros
sociosanitarios y los hospitales de agudos; interaccién entre la red de atencidon especializada
de salud y los servicios sociales basicos; interaccidn entre los ambitos sanitario y social de la
red de salud mental; adecuacion de la larga estancia sociosanitaria y de salud mental.
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Plan de Salud y Bienestar Social de Castilla la Mancha 2011-2020.

Es un instrumento para impulsar las politicas de Servicios Sociales y de Salud en dicha
comunidad a través de una atencidn sociosanitaria integrada. Consideran la salud y el bien-
estar como aspectos multidimensionales y complejos, transversales a todos los programas
y politicas publicas, donde es necesaria la alianza entre el gobierno, los agentes sociales, las
entidades locales, los profesionales y la ciudadania. En sus seis ejes estratégicos incluyen la
autonomia, inclusion social y salud en todas las etapas de la vida; el cuidado de las personas
en situacion de dependencia; una red integrada de cuidados y servicios sociales y sanitarios
centrada en las personas, en la continuidad de cuidados y en la innovacién; la participacion
social deliberativa; e investigacion, ciencia y tecnologias aplicadas al mantenimiento de la
autonomia, la salud y bienestar. Ademas incluyen un disefio de evaluacién del plan, con el ob-
jetivo de conocer el impacto de las politicas e intervenciones en la salud y el bienestar social

Marco Estratégico de Promocidn de la Responsabilidad Social Sociosanitaria. Madrid 2017.

Esta estrategia traslada la coordinacion sociosanitaria hacia la sociedad en general, promo-
viendo el impulso y consolidacion de los compromisos de responsabilidad social en el sector
sociosanitario, colaborando con diversos agentes (empresas, industria, organismos profesio-
nales, administracion publica, sociedades cientifico-médicas, universidades, asociaciones y
tercer sector) que emprenden acciones, medidas y estrategias de responsabilidad social de
tipo sociosanitaria en beneficio de sus grupos de interés (pacientes, profesionales, sociedad,
etc.). Se trata de incentivar en el mercado un comportamiento responsable por parte de em-
presas y otras entidades, al tiempo que la administracion publica debe involucrarse y asumir
un papel activo.

3.3.2. Planes y programas que abordan la coordinacion sociosanitaria de manera trans-
versal dentro de una estrategia de caracter general.

Algunas regiones contemplan la coordinacion sociosanitaria de manera transversal, inclu-
yéndola entre los objetivos o acciones de un programa general, en su mayoria del area sani-
taria o destinado a colectivos especificos.

Plan de Salud Aragén 2030.

Entendiendo que la salud es un concreto amplio en el que influyen gran variedad de facto-
res, el Plan de Salud Aragén 2030 aboga por la necesaria colaboracion entre las diversas ins-
tituciones y sectores de la sociedad, de forma que la salud se aborde de una manera holistica
en las politicas publicas. En materia sanitaria, no solo debe atenderse la enfermedad, sino
que se deben considerar las desigualdades sociales, la situacion econdmica, factores rela-
cionados con el empleo, entre otros, y proporcionar una atencion integral e individualizada
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coordinando los recursos disponibles que sean necesarios en cada caso. Establece cuatro
areas prioritarias de actuacion: abordar la salud desde todas las politicas publicas, mejorar
la salud de las personas en todas las etapas de la vida, orientar el sistema sanitario hacia las
personas e impulsar la informacion, formacion e investigacion en salud.

Plan de Salud de la Comunidad Valenciana 2016-2020.

Aligual que en el caso de Aragdn, el objetivo del Plan de Salud de la Comunidad Valenciana
es promover la salud en todas las edades y en todas las politicas. Entre sus objetivos y lineas
estratégicas se encuentra la coordinacién entre las actuaciones profesionales. Proponen reo-
rientar las funciones de los diferentes niveles y ambitos asistenciales, incentivando la coordi-
nacién entre los organismos competentes en materia de salud y de bienestar social para una
coordinacién efectiva y eficiente de la utilizacién de recursos en el despliegue de protocolos
asistenciales, la atencién a la cronicidad, a enfermedades raras, a las personas mayores, a la
discapacidad, a la dependencia, etc.

Estrategia Sergas. 2020 Galicia.

Nace con el objetivo de conseguir mejoras en salud mediante acciones que disminuyan
la carga de enfermedad a través de la prevencién y de la prestacion de servicios eficientes.
Entre sus ejes estratégicos se encuentra el desarrollo de la atencion integral adaptada a las
necesidades de los usuarios, pacientes, familiares y cuidadores. En él se incluyen diferen-
tes lineas estratégicas, entre ellas: desarrollar intervenciones de promocion de la salud y
prevencion de la enfermedad con una visién integral, orientar la estructura de prestacion de
servicios hacia las necesidades de los pacientes y la mejora de la atencién a la cronicidad,
orientar la estructura de prestaciéon de servicios de cara a las necesidades de los pacientes y
mejora de la atencién a la cronicidad, y avanzar en el empoderamiento de los pacientes. Para
la consecucién de las lineas estratégicas que marcan, plantean proyectos como la continui-
dad asistencial, la mejora de los cuidados paliativos o la mejora en la atencién en diferentes
situaciones (ictus, enfermedades neurodegenerativas...), entre otros.
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Figura 3. Mapa sobre planes y programas autonémicos existentes en materia de coordinacion
sociosanitaria.
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Fuente: elaboracion propia a partir de Ayuso (2016), OMIS (2016) y paginas web de las comunidades auténomas. Las referencias
concretas se detallan en el ANEXO.

3.4. Evaluacion de programas sociosanitarios.

Son muchos los proyectos y programas que se disefian en materia sociosanitaria, tanto a
nivel estatal como autondémico y en el seno de diferentes entidades publicas y privadas. Sin
embargo, la evaluacién de dichos programas es un aspecto que no se encuentra desarro-
llado, con la dificultad que ello supone para conocer resultados, corregir medidas y orientar
decisiones politicas. La realidad nos muestra que no existe una cultura de evaluacion de pro-
gramas y son pocos aquellos proyectos o politicas que son evaluados, como se muestra en
la figura 4, y aquellos que cuentan con un disefio de evaluacion definido previamente.

Siguiendo a Tyler (1950), la evaluacion es la determinacion del grado en que se consiguen
los objetivos de un programa, estableciendo para ello las metas generales y los objetivos
conductuales y comparando los resultados con las metas inicialmente establecidas. No exis-
te un modelo unico de evaluacién de programas. Es necesario atender ciertos elementos en
el disefo de la evaluacion, como las condiciones de la organizacion, necesidades, intereses
y valores de los implicados en el proceso, objetivos del programa, recursos necesarios y
disponibles, etc. No obstante, cualquier disefio de evaluacién debe incluir varios aspectos:
establecer las actividades que se van a evaluar, fijar los criterios de evaluacién, elegir las es-
trategias para la obtencion de informacién, analizar la informacién y tomar decisiones a partir
de la informacién analizada (Tejedor, 2000).
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En el ambito sociosanitario, en los pocos casos donde se realiza una evaluacién de
programas, se realiza una evaluacion de resultados, en la que se trata de determinar a través
de indicadores si se han cumplido los objetivos establecidos. En muchos casos, estos
indicadores se basan en si se han llevado a cabo las medidas o acciones propuestas en
el programa. De este modo, si se ha producido, se considera que el programa ha tenido
resultados positivos. Sin embargo, que una medida se haya implementado, no implica que
haya obtenido el impacto deseado sobre la poblacién.

La mejor manera de determinar si un programa es efectivo es realizar una evaluacion de im-
pacto, que permite contrastar lo que ha ocurrido con el programa con lo que habria ocurrido
sin él, comparando para ello los resultados obtenidos en un grupo experimental, que partici-
pa en el programa que se evalua, con los de un grupo control, que no participa. La evaluacion
de impacto permite atribuir la causalidad de los cambios producidos en la poblacion objetivo
a la intervencioén que se evalla, determinando si el programa es realmente efectivo (Gertler,
Martinez, Premand, Rawlings, y Vermeersch; 2007).

Aunque como se ha indicado no existe en general una cultura de evaluacion de politicas
publicas asentada en Espafia, existen algunos ejemplos de programas sociosanitarios auto-
nomicos que han sido evaluados, entre los que cabe destacar:

Evaluacion Plan de Salud de Navarra 2006-2012.

Dentro del Plan de Salud de Navarra 2014-2020 se recoge la evaluacion del plan de salud
anterior. Pese a que el Plan de Salud 2006-2012 preveia la creacién de una comisién para su
desarrollo, seguimiento y evaluacion, esta no llegd a configurarse y la evaluacion fue reali-
zada desde la Direccion General de Salud. Se trata de una evaluacion de la implementacién
del plan, valorando el grado de cumplimiento de los objetivos y su pertinencia técnica. En el
informe detallan que se solicité una valoracion cuantitativa sobre el cumplimiento de las me-
didas a las personas con responsabilidad sobre las mismas. Ademas, reconocen la limitacion
de la evaluacién al no considerar la incidencia de factores externos. Concluyen que aunque
el grado de interés de actuaciones, objetivos, prioridades y areas de intervencion del Plan
es alto, el porcentaje de implementaciéon ha sido muy bajo y desigual. Finalmente indican
las dificultades encontradas en el proceso de evaluacion, al no contar con la comision antes
mencionada y ante la falta de un disefio de evaluacion que incluyera indicadores de resulta-
dos adecuados para su seguimiento y evaluacion.

La Rioja. Informe de Evaluacion del Il Plan Integral de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencidén a las Personas en Situacion de Dependencia: personas mayores

2007-2010.

Los evaluadores de este programa de La Rioja indican que “un objetivo ha sido ejecutado
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.

cuando al menos una de sus medidas ha sido desarrollada en alguno de los ejercicios”. Bajo
este criterio, se obtiene un porcentaje muy alto de objetivos ejecutados, pero no permite
conocer el impacto real del programa y si se han producido los cambios deseados en las
personas mayores, poblacién objetivo del programa.

Estrategia de Prevencién de la Dependencia para Personas Mayores y de promocion
del envejecimiento activo 2017-2021 Castilla y Leén.

Dentro de esta estrategia, se recoge un breve disefio de su evaluacion con un disefio muy
general, en el que se indican los aspectos que se deben tener en cuenta a la hora de evaluar
los resultados del programa. Entre ellos se encuentra el grado de consecucion de objetivos,
la implantacion de la estrategia y su impacto en la calidad de la vida de las personas mayo-
res, entre otros. No obstante, no se recogen indicadores evaluables o medibles que permitan
comprobar estos aspectos, ni se establece una pregunta de evaluacion.

Evaluacion del Plan de Salud de Extremadura 2007-2012.

Dentro del Plan de Salud Mental de Extremadura 2016-2020, se incluye un informe de eva-
luacién del plan de salud anterior. Se realiza una evaluacién de resultados tomando como
indicadores algunas medidas cuantitativas, como el nimero de profesionales o el niumero de
plazas hospitalarias. Este informe sin embargo, no ofrece informacién precisa sobre si el plan
de salud ha mejorado la situacién de partida que en materia de salud presentaba Extrema-
dura antes de 2007.

Figura 4. Mapa sobre la evaluacion de programas autonomicos que abordan la coordinacion

sociosanitaria.
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Fuente: elaboracién propia a partir de las paginas web de las comunidades autdbnomas. Las referencias concretas se detallan
en el ANEXO.
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4. CONCLUSION.

A lo largo de este articulo se han mostrado los elementos conceptuales que caracterizan la
atencidn sociosanitaria, y los resultados que definen la situacion actual de las politicas rela-
cionadas, desde una 6ptica fundamentalmente autonémica. De forma general, hemos podido
llegar a identificar los elementos fundamentales que conforman conceptualmente el campo
sociosanitario, asi como sus instrumentos y agentes clave.

El anadlisis indica que el desarrollo de la atencién integrada esta en marcha en la mayoria de
las comunidades auténomas, que cuentan con algun plan o programa centrado especifica-
mente en la coordinacién sociosanitaria, ya sea dirigida a un colectivo especifico o se aborde
de manera genérica. Aun asi, la evaluacion parece la asignatura pendiente en las politicas
publicas en Espafa y también en los programas de coordinacion sociosanitaria.

Muchos planes o programas recientes incluyen un disefio para su evaluacién, algo que no
solia ocurrir en los planes anteriores, lo que constituye un indicador de que la evaluacién de
politicas esta teniendo una importancia creciente. Sin embargo, estas propuestas de eva-
luacion son fragiles, ninguna incluye una evaluacion de impacto, no son todo lo explicitas
que deberian ni incorporan un disefio completo sobre cédmo se va a realizar la evaluacién del
programa.

Para que se produzca un avance notable en politicas y estrategias sociosanitarias y se dise-
fien medidas y acciones eficaces para favorecer la atencién integrada centrada en la persona
es imprescindible que se evalle el impacto de las medidas que hasta el momento se han
llevado a cabo en dicha materia. Esto permitiria constatar y medir los cambios producidos
gracias a los programas implementados, de manera que puedan exportarse a otros territorios
si han resultado positivos o bien realizar modificaciones para su mejora.

Al igual que ha ocurrido en paises de nuestro entorno cultural y econdmico (Boeckxstaens y
De Graaf, 2011), el desarrollo de la atencidén sociosanitaria esta resultando irregular, y variable
entre comunidades autdbnomas. A pesar de que la Ley 16/2003 otorga carta de naturaleza a
la atencion sociosanitaria, el soporte que la propia ley establece es débil, dejando en las prio-
ridades de las administraciones regionales el desarrollo de los dispositivos precisos para su
despliegue, lo cual, tal como se ha mostrado en este articulo, deviene en grandes diferencias
entre territorios.

Las evidencias recogidas muestran pues que la atencion sociosanitaria en Espafa ha te-
nido un desarrollo sensible, aunque desequilibrado entre las administraciones autonémicas
que son en definitiva las competentes en la materia que nos ocupa. Aunque no todas han
tenido un impulso normativo destinado a promocionar la atencion sociosanitaria de manera
especifica, si existen normas en todas las comunidades que lo hacen, si quiera de manera
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transversal. Ademas, muchas de ellas han desarrollado estructuras administrativas destina-
das a materializar los servicios sociosanitarios.

La situacion actual evidencia ademas que la atencion sociosanitaria en Espafia mantiene al-
gunos problemas no resueltos, destacando quiza como resumen, dos percepciones generali-
zadas y a la vez contradictorias sobre su presente y futuro: el consenso sobre su convenien-
Cia, pero la sensacién de que la apuesta por su despliegue no es suficientemente intensa, es
decir, la atencion sociosanitaria de calidad, centrada en la persona, con recursos suficientes,
coordinada desde la atencién primaria y la gestion de caso, con participacion de la familia,
aparece en la literatura experta como un bien deseable pero dificilmente conseguible.
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ANEXO. DETALLE DE NORMATIVA, ESTRUCTURAS, POLITICAS E INICIATIVAS DE EVALUACION.

Tabla 1. Normativa autonémica especifica en materia de coordinacion sociosanitaria

2 Ley 11/2016, de 15 de diciembre, de accién concertada para la prestacién a las personas de
ARAGON " . ) o
servicios de cardcter social y sanitario.

COMUNIDAD Orden 1/2016, de 19 de mayo, de la Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Politicas

VALENCIANA Inclusivas y de la Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, por la que se regulan las
medidas de colaboracion y coordinacién sociosanitaria en el ambito de la proteccion integral
del menor y se aprueba la nueva hoja de notificacion para la atencién sociosanitaria infantil y
la protecciéon de menores.

EXTREMADURA Decreto 42/2011, de 8 de abril, por el que se modifica el Decreto 7/2006, de 10 de enero, por
el que se crean las estructuras de coordinacion de la Atencién Sociosanitaria y el Servicio
Publico de Atencién Sociosanitaria en su modalidad Tipo Dos (T2) y se establece su régimen
juridico.

PAiS VASCO Decreto 69/2011, de 5 de abril, del Consejo Vasco de Atencién Sociosanitaria.

PRINCIPADO DE Decreto 70/2016, de 23 de noviembre, por el que se establecen 6rganos de planificacion y
apoyo para la mejora de la atencién y coordinacién sociosanitaria en el Principado de
ASTURIAS Asturias.

REGION DE 22 de Marzo de 2006. Orden de 2 de marzo de 2006, conjunta, de las Consejerias de Sanidad
MURCIA y de Trabajo y Politica Social, para la coordinacion de actuaciones relativas a la atencion
sociosanitaria en el ambito territorial de la Comunidad Auténoma de la Region de Murcia.

3 de Diciembre de 1999. Resolucién de la Secretaria General de la Consejeria de Presidencia
de 28 de septiembre de 1999 por la que se clasifica e inscribe en el Registro de Fundaciones
de la Regién de Murcia a la denominada Fundacién Sociosanitaria.

Fuente: elaboraciéon propia a partir de las bases de datos de legislacion de las diferentes comunidades auténomas.
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Tabla 2. Normativa autonomica no especifica en materia de coordinacion sociosanitaria

ANDALUCIA

ARAGON
CANTABRIA

CASTILLA LA
MANCHA

CASTILLA Y LEON
CATALUNA

C. DE MADRID

COM. FORAL
DE NAVARRA

C. VALENCIANA
EXTREMADURA

GALICIA

ISLAS BALEARES

ISLAS CANARIAS

LA RIOJA

PAIS VASCO

PRINCIPADO DE
ASTURIAS

REGION DE
MURCIA

Decreto 85/2016, de 26 de abiril, por el que se regula la intervencion integral de la Atencion
Infantil Temprana en Andalucia.

Orden de 22 de marzo de 2017 por la que se establece el marco de colaboracién con las
Corporaciones Locales para la prestacion de los servicios de promocion de la autonomia
personal y prevencién de la dependencia a personas reconocidas en grado |.

Ley 4/2017, de 25 de septiembre, de los Derechos y la Atencion a las Personas con Discapa-
cidad en Andalucia.

Ley 5/2009, de 30 de junio, de Servicios Sociales de Aragon.
Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de Cantabria.
Ley 2/2007, de 27 de marzo, de derechos y servicios sociales.

Ley 3/2018, de 24 de mayo, de proteccion y apoyo garantizado para personas con discapaci-
dad en Castilla-La Mancha.

Ley 16/2010, de 20 de diciembre, de Servicios Sociales de Castilla y Leén.
Ley 12/2007, de 11 de octubre, de servicios sociales.
Ley 11/20083, de 27 de marzo, de Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid.

Decreto Foral 172/2015, de 3 de septiembre, por el que se aprueban los Estatutos de la
Agencia Navarra de Autonomia y Desarrollo de las Personas.

Decreto Foral 171/2015, de 3 de septiembre, por el que se aprueban los Estatutos del
Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea.

Ley 10/2014, de 29 de diciembre, de Salud de la Comunitat Valenciana.

Ley 7/2011, de 23 de marzo, de Salud Publica de Extremadura.

Ley 14/2015 de 9 de abril, de Servicios Sociales de Extremadura.

Decreto 15/2010, do 4 de febreiro, polo que se regula o procedemento para o recofiecemento
da situacién de dependencia e do dereito as prestacions do sistema para a autonomia e
atencion a4 dependencia, o procedemento para a elaboracién do Programa Individual de
Atencién e a organizacion e funcionamento dos érganos técnicos competentes.

Lei 13/2008, do 3 de decembro, de servizos sociais de Galicia.

Ley 4/2009, de 11 de junio, de Servicios Sociales de las llles Balears.

Ley 5/20083 de 4 de abril, de salud de las llles Balears.

Decreto 67/2012, de 20 de julio, por el que se aprueba el Reglamento regulador de los
centros y servicios que acttien en el &mbito de la promocién de la autonomia personal y la
atencion a personas en situacion de dependencia en Canarias.

Ley 9/1987 de 28 de abiril, de Servicios Sociales.

Decreto 64/2006, de 1 de diciembre, por el que se regulan los requisitos minimos de los
centros y servicios dirigidos a personas con discapacidad.

Ley 2/2002, de 17 abril 2002, de Salud.

Ley 12/2008, de 5 de diciembre, de Servicios Sociales.

Ley 1/2016, de 7 de abril, de Atencion Integral de Adicciones y Drogodependencias.
Resolucién de 30 de junio de 2015, de la Consejeria de Bienestar Social y Vivienda, por la
que se regulan los servicios y las prestaciones econémicas del Sistema para la Autonomia y

Atencion a la Dependencia (SAAD) en el Principado de Asturias.

Ley 9/2015, de 20 de marzo, de primera modificacién de la Ley 1/2003, de 24 de febrero, de
Servicios Sociales.

Ley 3/2003, de 10 de abril, del Sistema de Servicios Sociales de la Regién de Murcia.

Orden de 17 de septiembre de 1998, de la Consejeria de Sanidad y Politica Social por la que
se crea la Oficina Regional de Informacién y Asesoramiento a Personas con Discapacidad.

Fuente: elaboracion propia a partir de las bases de datos de legislacion de las diferentes comunidades auténomas.
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Tabla 2. Estructuras autonémicas de coordinacion sociosanitaria (CSS).

CANTABRIA Comisiones sociosanitarias de area.

C. LA MANCHA Fundacién sociosanitaria.

CASTILLA Y LEON El Consejo de Direccién Sociosanitaria.
Direccion General de Planificacion sociosanitaria.
Comisiones de direccién sociosanitaria.
Comisiones de Coordinacién Sociosanitaria.
Coordinadores Sociosanitarios.
Los Equipos de Coordinacién de Base.

CATALUNA En los ambitos de hospitalizacion, las unidades funcionales interdisciplinarias socio-sanitarias
(UFISS).

Comisiones de atencion integral Socio-Sanitaria (CIMSS).
C. FORAL DE NAVARRA Subdireccién de asistencia sanitaria integrada.
C. VALENCIANA Subdireccion general de actividad asistencial integrada.

Subdireccién general de planificacién y organizacién asistencial (sélo en parte, El Servicio de
Planificacion de Programas y Servicios Sanitarios).

EXTREMADURA Comisién sociosanitaria comunitaria.

Comisién socio-sanitaria de area.

Comisién de Asuntos Sociosanitarios.

Direccion General de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitaria y Sociosanitaria.
ISLAS BALEARES Unidades de Valoracion Socio-Sanitarias.

Consorcio Insular de Servicios Socio-Sanitarios.
ISLAS CANARIAS Plan de infraestructuras sociosanitarias.

Institutos de atencién social y sociosanitaria (IASS).

PAIS VASCO Consejo Vasco de Atencion Sociosanitaria.

PRINCIPADO DE El Consejo Interdepartamental de coordinacién sociosanitaria.
ASTURIAS

La Comisién Técnica para la coordinacion sociosanitaria.
Los Equipos de Coordinacién sociosanitaria. (en la ley, pero no sé si se han creado realmente)
REGION DE Direccion General de Planificacion Sociosanitaria, Farmacia y Atencién al Ciudadano.

MURCIA

Comisién de Coordinacién Sociosanitaria.

Fuente: elaboracion propia a partir Ayuso (2016) y de las paginas web de las comunidades auténomas.
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Tabla 3. Planes y programas especificos de coordinacion sociosanitaria (CSS).

ANDALUCIA Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes con Enfermedades Crénicas 2012-2016.

CANTABRIA En proceso. Gobierno y Fundacion Pilares realizaran un estudio y evaluacién de los servicios
destinados a cubrir las necesidades de dependencia, para implantar el modelo de Atencion
Centrada en la Persona.

C. LA MANCHA Plan de Salud y Bienestar Social 2011-2020.

CASTILLA Y LEON Il Plan sociosanitario Castilla y Le6n (2003).

El proceso de atencion Integrada Sociosanitaria a personas con discapacidad por enferme-
dad mental (2008).

Sistema de Acceso Unificado (SAUSS) es una herramienta informatica socio-sanitaria que se
utiliza con los casos de dependencia.

CATALUNA Pla interdepartamental d'atencid i interaccio social i sanitaria (PIAISS).

Plan Director Sociosanitario.
C. DE MADRID Marco estratégico de promocién de la responsabilidad social sociosanitaria (RSS)(2017).
C. FORAL DE NAVARRA Estrategia Navarra de Atencion Integrada a Pacientes Cronicos y Pluripatologicos.

C. VALENCIANA El proyecto ABUCASSI (aplicacién informatica que permite el acceso a los servicios sociosa-
nitarios).

EXTREMADURA Plan Integral de Atencién Socio-sanitaria al Deterioro Cognitivo (PIDEX) (2005-2010).
Modelos integrados de atencion a la discapacidad (2017).
ISLAS BALEARES Il Plan Socio-Sanitario (2006).
Plan de Acciones Socio-Sanitarias del Servicio de Salud (2010-2014).
ISLAS CANARIAS Plan de Atencion Socio-Sanitaria y de Prevencion y Atencién a la Dependencia (2009-2014).
Plan de Infraestructura Socio-Sanitaria para la atencion a las Personas Mayores (2001).
PAIS VASCO Il Plan de Infraestructuras Sociosanitarias (8 enero 2018).
Prioridades Estratégicas de Atencién Socio-Sanitaria (PEAS) 2017-2020.
PRINCIPADO DE Protocolo de coordinacién sociosanitaria para el programa de cuidados paliativos.
ASTURIAS

Plan de actuacion integral para personas con discapacidad de Asturias 2015-2017.

Plan Sociosanitario del Principado de Asturias (2018-2021). En tramitacion.

REGION DE Plan Sociosanitario Regién de Murcia (Borrador).
MURCIA

Plan de Apoyo para la Investigacion Socio-Sanitaria.

Protocolo de coordinacién sociosanitaria en atencién a personas con trastorno mental grave
y/o drogodependencia.

| Plan Regional de Accién Integral de Personas con Discapacidad.

Fuente: elaboracion propia a partir de Ayuso (2016), OMIS (2016) y paginas web de las comunidades auténomas.
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Tabla 3. Planes y programas no especificos de coordinacion sociosanitaria (CSS).

ANDALUCIA

ARAGON
CANTABRIA
C. LA MANCHA

CASTILLA Y LEON
CATALUNA

C. DE MADRID

C. FORAL DE NAVARRA

C. VALENCIANA
EXTREMADURA

GALICIA

ISLAS BALEARES

ISLAS CANARIAS
LA RIOJA

PAIS VASCO

P. DE ASTURIAS

REGION DE
MURCIA

Il Plan Integral de Salud Mental de Andalucia 2016-2020.

IV Plan Andaluz de Salud.

Plan de salud 2030.

Plan de Atencién a la Cronicidad de Cantabria (2015-2019).

Plan de Salud Mental de Castilla la Mancha 2018-2025.

Estrategia de Prevencion de la Dependencia para las Personas Mayores 2017-21.
Plan Interdepartamental de salud publica (PINSAP) 2017-2020.

Plan integral de atencion a las personas con trastorno mental y adicciones. Estrategia
2017-2019.

Plan de Mejora de la Atencién Sanitaria a personas con Enfermedades Poco Frecuentes de la
Comunidad de Madrid 2016-2020.

Plan de Salud Mental de la Comunidad de Madrid 2018-2020.
Plan De Salud De Navarra 2014-2020.

IV Plan de Salud de la Comunidad Valenciana (2016-2020).

Il Plan Integral de Salud Mental de Extremadura 2016-2020.
Plan de Salud de Extremadura 2013-2020.

Estrategia Gallega sobre discapacidad 2015-2020.

Estrategia en materia de prevencion y deteccion precoz de la dependencia en Galicia,
horizonte 2020.

Plan de atencion a las Personas con enfermedades cronicas. 2016-2021.
Plan de Salud de Canarias 2016-2017.

Ill Plan de Salud La Rioja (2015-2019).

Estrategia de atencion al paciente crénico de La Rioja.

Plan para la Cronicidad (2010).

Plan de Salud Mental del Principado de Asturias (2015-2020).

Plan de Salud de la Regién de Murcia 2010-2015.

Fuente: elaboracion propia a partir de Ayuso (2016), OMIS (2016) y paginas web de las comunidades autébnomas.
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Tabla 4. Evaluacion de programas que abordan la atencion integrada..

ANDALUCIA i i Disefio de evaluacion en el IV Plan Andaluz de Salud.

Informe de Evaluacién del Il Plan Integral de Salud
Mental de Andalucia.

ARAGON i Plan de salud 2030.

CANTABRIA i Plan de Atencién a la Cronicidad de Cantabria
(2015-2019).

C. LA MANCHA i Plan de Salud y Bienestar Social 2020.

CASTILLA Y LEON i Estrategia de Prevencioén de la Dependencia para las
Personas Mayores 2017-21.

CATALUNA i Plan Interdepartamental de salud publica (PINSAP)
2017-2020.

C. DE MADRID i Plan de Salud Mental 2018-2020.
C. FORAL DE NAVARRA i Evaluacion Plan de Salud de Navarra 2006-2012.

C. VALENCIANA i Plan de salud 2016-2020.

i Evaluacion del Plan de Salud de Extremadura
EXTREMADURA AR,

GALICIA i Estrategia Sergas 2020 Galicia.

ISLAS BALEARES i Disefio (mas o menos) Plan de atencion a las Personas
con enfermedades crénicas. 2016-2021.

ISLAS CANARIAS i Informe de evaluacion del Il Plan de Salud de Canarias
2004-2008.

LA RIOJA i Informe de Evaluacién del Il Plan Integral de Promocién
de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en
Situacion de Dependencia: personas mayores
2007-2010.

PAIS VASCO i i Informe de evaluacion de las Lineas Estratégicas de
Atencién Sociosanitaria para Euskadi (2013-2016).

Disefio de evaluacion en Prioridades Estratégicas de
Atencion Socio-Sanitaria (PEAS) 2017-2020.

P. DE ASTURIAS i Plan de Salud Mental del principado de Asturias
2015-2020.

REGION DE i Informe de evaluacion final integral del Plan de Salud
MURCIA 2015.

Fuente: elaboracion propia a partir de las paginas web de las comunidades auténomas.
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PALABRAS CLAVE

Atencion sociosanitaria, SEPAD, salud mental, discapacidad.

En los ultimos 15 anfios, Extremadura ha desarrollado una serie de politicas orientadas hacia el
desarrollo de atencion sociosanitaria a partir de un compromiso inicial que se materializé en Plan
Marco de Atencion Sociosanitaria en Extremadura 2005-2010. El Plan Marco facilito la definicion
del desarrollo de recursos y de su coordinacion en un escenario en el que la atencion sanitaria y
la atencion social trabajaran de manera efectiva y eficiente y permitid la creacion de estructuras
de coordinacion socio-sanitaria en diversos niveles de atencion. En este articulo, se actualizan
las iniciativas recientes en este ambito, materializadas en el documento del Plan de Accion de
Discapacidad Intelectual y Salud Mental, que se enmarca en el Modelo Integrado de Atencion a
la discapacidad.

KEYWORDS
Health and social care, SEPAD, mental health, disability.

ABSTRACT

In the last 15 years, Extremadura has developed a series of policies focused on development of
social and health care based on an initial commitment materialized in the 2005-2010 Framework
Plan for Social and Health Care in Extremadura. This Plan defined the development of resources
and their coordination in a scenario in which health care and social care work effectively and
efficiently and allowed to create coordination structures of social and healthcare services at various
levels of care. This article updates recent initiatives in this area, materialized in the Action Plan on
Intellectual Disability and Mental Health, which is part of the Integrated Model of Care for Disability.
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1. INTRODUCCION:TRAYECTORIA DE LA COORDINACION SOCIOSANITARIA EN EXTREMADURA.

La Atencién Sociosanitaria comprende los cuidados de larga duracién de las personas en
situacién de dependencia o con enfermedades cronicas que requieren cuidados sanitarios
intensos y continuados y apoyo para la realizacion de las actividades bésicas de la vida
diaria. Este conjunto integrado de servicios y prestaciones sociales y sanitarias ya existia
en Extremadura y otras regiones, aunque sin un marco de accién especifico que delimitase
objetivos claros y acciones concretas. Para abordar las necesidades sociales y sanitarias de
forma conjunta es necesario superar la organizacién y divisién tradicional de los sistemas de
servicios sociales y sanitarios, favoreciendo, ademas, la coordinacion y atencién conjunta. El
hecho de que no exista un sistema social universal, accesible y transversal dificulta la exis-
tencia de una adecuada coordinacion sociosanitaria.

Algunos acontecimientos que han tenido lugar en las ultimas décadas han permitido la
progresiva superacion de esta disyuntiva. La Ley 16/2003 de 28 de mayo, de Cohesion y Ca-
lidad del Sistema Nacional de Salud, contempla por primera vez la inclusiéon de determinadas
prestaciones denominadas sociosanitarias en el sistema sanitario, como la rehabilitacion y la
atencion de larga estancia. Ya en el afo 2002 con la creacién del Servicio Extremefio de Salud
(SES), comienzan a desarrollarse programas transversales que contemplaban las necesida-
des sanitarias y sociales de las personas, apostando por una atencién integral. En 2003 se
crea en Extremadura la Direccién General de Atencion Sociosanitaria incluida en el Servicio
Extremefo de Salud, que integra dentro del sistema sanitario los programas de atencion que
incluyen prestaciones sanitarias y sociales. Por otro lado, los trabajos previos a la promulga-
cién de la Ley de Promocidén de la Autonomia Personal y de Atencion a las Personas en Si-
tuacion de Dependencia, promovieron una redefinicidon de las prestaciones sociales existen-
tes. En este contexto, se aprueba en Extremadura el Plan Marco de Atencién Sociosanitaria
2005-2010. Su objetivo principal es establecer en la Comunidad un modelo para el desarrollo
de servicios sociales y sanitarios y el establecimiento de mecanismos de coordinacién entre
ambos sistemas sobre la base de programas integrados. En este sentido el modelo se basa
en la apuesta por el desarrollo de de servicios complementarios entre ambos sistemas sin
necesidad de crear un tercer espacio, que queda reservado para las propias estructuras e
instrumentos de coordinacién. Para ello, se definieron las competencias, prestaciones y ser-
vicios de cada espacio, lo que permitiria poner en marcha nuevos servicios y reorientar los
ya existentes, se plantearon mecanismos de coordinacion basados en la gestion del caso, la
zonificacién conjunta, los sistemas de informacion y los espacios de definicién y valoracion
de la atencién integrada en todos los niveles organizativos. Se trataba de conseguir una ma-
yor accesibilidad y la prestacion garantizada de los servicios necesarios.

En 2008 desaparece la Direccion General de Atencion Sociosanitaria, y se crea la Conseje-

ria de Sanidad y Dependencia y en ella el Servicio Extremerfio de Promocién de la Autonomia
y Atencién a la Dependencia (SEPAD).

33



FUNDACION CASER

El SEPAD, actualmente encuadrado en la Consejeria de Sanidad y Politicas Sociales, tie-
ne por objetivo promover actuaciones encaminadas a prevenir y atender las situaciones de
dependencia que presentan algunos colectivos mas vulnerables, como personas mayores,
personas con deterioro cognitivo, personas con discapacidad o personas con patologias de
salud mental, tratando de promover su autonomia.

Para la coordinacion de los procesos y programas de atencién que tienen una perspectiva
intersectorial entre el sistema sanitario y el social se lleva a cabo a través de las siguientes
estructuras conjuntas formadas por el SES y el SEPAD:

- Comisidén Sociosanitaria Comunitaria: Es el primer nivel de la coordinacién socio-sani-
taria. Su funcién es garantizar los servicios sociales y sanitarios en el contexto inmediato de
los ciudadanos. Comprende los equipos de atencion primaria de salud y de los servicios de
atencion social basica, si bien su desarrollo ha sido escaso.

- Comisién Sociosanitaria de Area: Evallia experiencias, procesos y acciones de coordi-
nacion sociosanitaria para transmitir las necesidades y problemas a la Comisién de Asuntos
Sociosanitarios. La estructura territorial en Gerencias de ambos sistemas y coincidentes
territorialmente permiten dicha coordinacién.

- Comision de Asuntos Socio-sanitarios: es la responsable de la supervisidon constante
del funcionamiento de las estructuras de coordinacion socio-sanitaria, garantizando el de-
sarrollo de actuaciones sociosanitarias en el ambito autonémico. Estda compuesta por los
Directores Generales autondmicos competentes en materia de asistencia sanitaria y aten-
cién a la dependencia, por los Jefes de los Servicios de Programas y procesos de los dos
ambitos, y por dos representantes de la Direccién Gerencia del Servicio Extremefo de Sa-
lud y del Servicio Extremeno de Promocién de la Autonomia y Atencion a la Dependencia.

Algunos planes y servicios desarrollados a través de la coordinacién sociosanitaria en
Extremadura son los siguientes:

- Plan Integral de Atencién Sociosanitaria al Deterioro Cognitivo en Extremadura [PIDEX].

- Plan de Salud Mental de Extremadura.

- Recursos asistenciales de atencidén sociosanitaria, esencialmente destinados a la aten-
ciéon de las necesidades de hospitalizacién y residencia prolongadas, complementarios y
con financiacién conjunta.

- Guias farmacoterapéutica para centros residenciales para personas mayores dependientes.
- Planes de formacion conjuntos.

- Telemedicina en centros residenciales para personas dependientes. (inicio 2010).

- El ejercicio te cuida (2006).

- Implantacién de programas sanitarios en centros residenciales: seguridad del paciente,
tratamientos anticoagulantes orales, atencién a la dependencia al final de la vida, programa
del dolor.
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- Protocolo conjunto para la mejora de la atencién temprana.

- Acceso al sistema de informacion sanitario [JARA] a profesionales sanitarios en centros
de atencién a la dependencia.

- Estrategia de atencion a la cronicidad.

- Neuro rehabilitacién en dafo cerebral sobrevenido [DCS] y atencién a la dependencia.

- Integracion y estatutarizacién de los médicos de centros del SEPAD al SES.

- Desarrollo de Programas Asistenciales Integrados conjuntos: trastorno mental grave, Es-
clerosis Lateral Amiotrdfica...

El SEPAD vy el SES tienen por objetivo continuar avanzando en el desarrollo de la atencion
sociosanitaria, favoreciendo la accion conjunta de los servicios sociales y sanitarios. En este
contexto surge la necesidad de abordar uno de los aspectos peor resueltos por parte de
ambos sistemas y donde se escenifica la necesidad de atencion social y sanitaria conjunta:
la atencidén a las necesidades de las personas con discapacidad intelectual que presentan
problemas de salud mental y/o de conducta. Para ello, se ha elaborado el Plan de Accién de
Discapacidad Intelectual y Salud Mental que desarrolla un Modelo integrado de atencién a
discapacidad y que a continuacion se detalla.

2. MODELOS INTEGRADOS DE ATENCION A LA DISCAPACIDAD.

La atencidn a las personas con discapacidad es uno de los campos donde la coordinaciéon
entre los sistemas social y sanitario resulta de especial relevancia. El documento técnico “Mo-
delos Integrados de Atencidn a la Discapacidad”, realizado por el Observatorio de Modelos
Integrados de Salud, OMIS, de New Health Foundation, y el Observatorio Estatal de la Discapa-
cidad y financiado por el SEPAD, pretende proporcionar informacion sobre las experiencias de
atencion integrada en Espafia en discapacidad, analizarlas y realizar una propuesta de disefio
de herramientas para favorecer la integracion de los modelos sociales y sanitarios.

Recientemente se ha producido un cambio en el paradigma de la atencioén hacia la disca-
pacidad, apostando por un modelo de atencién integrada, desde la que se trata de mejorar
la atencién hacia la persona mediante la integracién o coordinacién de los servicios pres-
tados, promoviendo una atencién centrada en la persona y reconociendo sus necesidades
bio-psico-sociales. El colectivo de personas con discapacidad tiene intensas necesidades
de atencién y apoyos sociales y sanitarios, de un tipo distinto o en una cantidad mayor de lo
que precisan otras personas, pues este colectivo se caracteriza por presentar habitualmente
condiciones cronicas. Esta necesidad de atencion integrada es mas evidente en las personas
con una discapacidad severa, en los casos en los que existe una situaciéon de dependen-
cia, cuando la discapacidad deriva de una enfermedad mental progresiva limitante o de un
trastorno mental o cuando existe un alto grado de morbilidad asociado a la discapacidad.
De este modo, la atencidén integrada favorece un abordaje global de la discapacidad que
se centra en las necesidades de la persona y que tiene por objetivo mejorar su calidad de
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vida. Desde este paradigma se pretende superar la fragmentacién de las respuestas de los
diferentes servicios, garantizando unos cuidados continuos y adecuados en funcién de sus
necesidades.

Para que exista un sistema de atencion integrada adecuado, es necesario que el sistema
sanitario esté orientado a la cronicidad. Ademas, debe incorporar servicios y prestaciones de
atencién a la dependencia y a la discapacidad, apoyo a la red social, estrategias educativas
y de integracién social y comunitaria. Todas estas actuaciones deben articularse formando
redes de atencion integrales que se basen en las necesidades de las personas a las que se
dirigen. Por otro lado, debe existir un sistema de Servicios Sociales adecuado y definido,
sustentado sobre un marco normativo que garantice la accesibilidad y la cobertura universal,
definiendo los servicios ofrecidos y los mecanismos de planificacion y gestién de los mismos.

Los modelos de atencién integrada dirigidos al colectivo de personas con discapacidad de-
ben incluir niveles de intervencion que abarquen desde el entorno mas cercano o micro hasta
un nivel macro de modelos, planes y programas. Deben ser modelos inclusivos, centrados
en la persona y en su familia, sus necesidades y su evolucién, desde un enfoque proactivo.
Es necesario que contemplen una evaluacion holistica y que utilicen un plan individualizado
de atencién y cuidados, aplicando la metodologia de gestidn de casos, basada en la partici-
pacion social y la autonomia personal, que facilita el acceso a los recursos mas indicados de
cada usuario. En el desarrollo de estos modelos debe darse un trabajo interdisciplinar entre
los profesionales, contando con estructuras de coordinacion de la gestion y una clara defini-
cién de los niveles de atencion, garantizando la eleccién de mas adecuado segun el caso y
la continuidad entre ellos. La innovacion tecnolodgica y la flexibilizacion del modelo financiero
son aspectos esenciales para que el modelo de atencién integrada se desarrolle de forma 6p-
tima. Finalmente, la atencion integrada necesita la coincidencia de los mapas sociosanitarios
y el desarrollo de planes sociosanitarios con objetivos definidos, compartidos y evaluables.

En Espana existe un importante nimero de actuaciones de atencién integrada a personas
con discapacidad, recogidas en el Observatorio de Modelos Integrados en Salud (OMIS) de
New Health Foundation. Estas actuaciones pueden clasificar en funcion de su especificidad,
si los recursos se dirigen a toda la poblacién o hacia un colectivo determinado, y en funcién
de su especializacion, en funcion de si se trata de recursos de atencion primaria o especializa-
da. La combinacion de estos criterios da como resultado cuatro categorias de experiencias:

- Experiencias que prestan servicios desde los recursos generales para toda la poblacion;
atencién primaria social y sanitaria.

- Experiencias que prestan servicios desde recursos especializados para toda la poblacion;
atencioén especializada social y sanitaria.

- Experiencias que prestan servicios desde recursos creadas para atender a colectivos con
necesidades especiales.
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- Experiencias que combinan servicios, unidades y centros de diferentes niveles de atencién.

En Extremadura se han identificado muchos elementos necesarios para constituir un siste-
ma de cuidados integrados para personas con discapacidad. Algunos de ellos se detallan
a continuacion:

- Con respecto a los servicios, Extremadura cuenta con experiencia de trabajo en equipos
multidisciplinares y de valoracién conjunta de necesidades, como las que surgieron en el
contexto del PIDEX, el desarrollo de las camas de atencidén Sociosanitaria (denominadas
“T”), la valoracion conjunta de las necesidades de atencion a las personas con trastorno
mental grave o las comisiones de valoracion de casos.

- Sobre los profesionales, existe un Plan de Humanizacion de la Atencidon Sanitaria del Sis-
tema Sanitario Publico de Extremadura 2007-2013, que incluye estrategias de mejora en la
calidad de la atencidn por parte de los profesionales y experiencias de formacién conjunta.

- Enla gestién y los procesos, gracias al Plan Marco de Atencion Sociosanitaria se desarro-
llaron estructuras de coordinacién a nivel basico (comisiones sociosanitarias comunitarias),
de zona (comisiones sociosanitarias de area) y la Comision de Asuntos Sociosanitarios.
Actualmente, actua la Comisién Mixta de Coordinacion Sociosanitaria entre el SES y el
SEPAD. Destaca también el Nodo de Atencion Personalizada en Enfermedades Raras, otro
modelo de una estructura de coordinacién sociosanitaria que facilita una atencion integral
hacia el colectivo de personas con enfermedades raras, existiendo ademas un protocolo
de coordinacion para garantizar un abordaje integral de los nifios y nifias con enfermedades
poco frecuentes escolarizados en Extremadura.

- Con respecto a los sistemas de informacién, destacan iniciativas como el programa de
tele-consultas programadas entre los servicios médicos de atencion hospitalaria y el Centro
de Atencién a personas con demencia “El Valle” (Montijo, Badajoz) y el sistema de informa-
cion sanitario JARA del SES, al que pueden acceder profesionales del SEPAD para consul-
tar informacién sobre los usuarios.

- En el desarrollo de un adecuado modelo de financiacién, Extremadura impulsé el Marco
de Atencién a la Discapacidad (MADEX), configurando una nueva relacion entre la Admi-
nistracion y las entidades que prestan servicios basada en convenios-programas, esencial
para la consolidaciéon de los servicios sociales especializados de atencion a la discapaci-
dad. Recientemente el MADEX se esta sometiendo a un proceso de reforma para adaptarlo
al contexto actual. Ejemplo de ello es también el modelo de financiacion conjunto entre el
sistema sanitario y el social de las camas denominadas “T2”.

- La comunidad de Extremadura cuenta con modelos, planes y programas que abordan
cuestiones sociosanitarias en discapacidad, tanto a nivel general como especifico. En el
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ambito de las enfermedades poco frecuentes existe el Plan Integral de atencién a las En-
fermedades Raras en Extremadura (2010-2014), ademas del Plan de Salud Mental, donde
se contempla un modelo de atencién integrada a personas con discapacidad intelectual y
trastornos de salud mental. Recientemente, ademas, ha desarrollado el Plan de Accion de
Discapacidad Intelectual y Salud Mental y esta a punto de finalizar el Protocolo de Coordi-
nacién en Atencién Temprana, ejemplo de esta coordinacion.

Por la especial relevancia del Plan de Accién de Discapacidad y Salud Mental, al constituir
un ejemplo de las actuaciones integradas en esta materia, nos detendremos brevemente en él.

Durante afos, la posibilidad de que las personas con discapacidad intelectual presentasen
una enfermedad mental ha sido minusvalorada tanto por profesionales como por gestores
sanitarios, al considerarse un problema inherente a la propia discapacidad intelectual, o al
considerarse una consecuencia inevitable de la misma. Podriamos decir, pues, que la coe-
xistencia de ambos trastornos, en lo que podriamos denominar patologia dual (discapacidad
intelectual y trastorno mental), generalmente no ha sido reconocida y ha sido casi siempre
infradiagnosticada y consecuentemente, no tratada. Ademas, la inclusién comunitaria de las
personas con discapacidad intelectual ha ido siempre de la mano de los servicios sociales
y del tercer sector como veladores principales de sus necesidades, o que ha contribuido a
invisibilizar las necesidades sanitarias de un grupo de pacientes que ademas son mas sus-
ceptibles de exclusién, malos tratos y abuso de farmacos.

Por ello era necesario proporcionar un marco de actuacion que propusiera un modelo de
intervencién basado en las necesidades de la persona, definiera el proceso de atencién y los
recursos necesarios y desarrollara mecanismos de coordinacién entre ambos sistemas.

En este sentido el Plan, ademas de asumir como principios basicos de la intervencion los
nuevos modelos de atencién a las personas con discapacidad basados en la atencién cen-
trada en la persona y la intervencidén mediante el apoyo conductual positivo, plantea, desde
la perspectiva organizativa y de la provisidén de los servicios los siguientes principios.

1) Prestacion de cuidados basada en un modelo de atencién a la persona compartido por
todos los dispositivos y servicios que forman parte de la red sanitaria y de la red social de
discapacidad.

2) Separacion de la atencidn prestada en el sistema sanitario y en el social, acorde al mo-
delo de atencidén socio-sanitario de Extremadura, que plantea una separacién competencial

entre ambas redes y una complementariedad entre las mismas.

3) Mejora de la atencidn prestada a la persona con discapacidad intelectual y con proble-
mas de salud mental en los diversos recursos de atencion ya existentes, tanto en el primer
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nivel de atencién, como en el segundo. Dicha mejora pretende maximizar su capacidad de
atencion, como elemento clave de la accesibilidad, garantizar la continuidad del paciente
en su entorno natural y proporcionar una atencion lo mas normalizadora posible. Dichos
recursos serian:

a) En el sistema sanitario: Atencion primaria y atencidn especializada de salud mental,
dependientes del SES.

b) En el sistema social: Servicios Sociales de atencién basica y servicios sociales de
atencidén especializada, tanto de discapacidad como de salud mental, dependientes del
Servicio Extremefio de Promocion de la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SEPAD).

4) Desarrollo de servicios especializados de “tercer nivel” en ambos sistemas, que comple-
menten y apoyen en determinados casos la atencion prestada por los sistemas anteriores y
en concreto en el ambito de la atencion ambulatoria, hospitalaria y residencial.

5) Desarrollo de mecanismos de relacién, comunicacién y coordinacion que garanticen la
atencidn integral, la continuidad de la asistencia y que esté basada en un proceso de aten-
Ccién unico.

6) En los diferentes niveles, es de suma importancia la coordinacion con los profesionales
(médico, psicélogo, terapeuta ocupacional y personal de atencién directa) de los centros
especializados en personas con discapacidad intelectual y/o con los familiares.

No obstante, existen ciertos ambitos en los que la comunidad de Extremadura tiene alin un
camino que recorrer en el desarrollo la atencién sociosanitaria. Uno de ellos es el desarrollo
de herramientas de valoracién sociosanitaria estructuradas y compartidas por los profesiona-
les sociales y sanitarios. Con respecto a la persona y su circulo de cuidados, en Extremadura
no existen estrategias de identificacion proactiva de personas con necesidades sociales y
sanitarias. También es preciso desarrollar ain mas los espacios de formacion conjunta de
profesionales y de conocimiento mutuo, en los que se forme a los profesionales para el tra-
bajo interdisciplinar. Asi mismo, aun no existe una historia social y sanitaria unificada, debido
al escaso desarrollo de los sistemas de informacion en el ambito social.

Los sistemas integrados constituyen una herramienta adecuada para atender a las perso-
nas con discapacidad, sin centrarse en sus limitaciones, sino en sus necesidades y expecta-
tivas. Para ello es necesario superar los limites y fragmentaciones de los sistemas sociales y
sanitarios, proporcionando una atencién integrada garantizada y de calidad.
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3. REFLEXION Y CONCLUSIONES.

En los ultimos afos, los modelos organizativos de atencion a las necesidades que hemos
definido como sociosanitarias se han centrado, casi exclusivamente, en la regulacion de la
coordinacién entre los servicios sanitarios y sociales. Y no es poco. De hecho, en algunos
casos se ha acabado identificando la estrategia de atencion sociosanitaria con dichos meca-
nismos, cuando no con servicios especificos.

Sin embargo el reto y quiza también el enfoque, deberia ser otro. Las necesidades que
presentan grupos de poblacion cada vez mas amplios, complejos e indefinidos y en los que
la dependencia y la patologia confluyen de manera intensa y prolongada, influyéndose de
manera mutua y potenciandose en contextos sociales de ausencia o fragilidad de sus redes
de apoyo, requieren un abordaje mas estructural.

En primer lugar, deslindando conceptos y estableciendo modelos. En el caso de Extrema-
dura su desarrollo implicé definir claramente y de manera integral los servicios y asignar cada
uno a un sistema, sin que quedara espacio para ninguna prestacion “sociosanitaria”.

En segundo lugar desarrollando una gama completa de recursos sociales y sanitarios en
el que primen la prevencion, la atencion centrada en la persona y el enfoque integrador y
comunitario. Hablamos, por tanto, de redes diversificadas de atencién, lo mas completas
e integradas posible, claramente definidas en cuanto a su financiacion y competencia y no
meramente de servicios acogidos con mayor o menor fortuna a la extendida denominacién
de sociosanitarios.

En tercer lugar abordando de manera decidida reformas en el sistema sanitario. Cambios
orientados a incorporar determinados elementos en la practica clinica con un enfoque mas
preventivo, rehabilitador y comunitario, pero sobre todo, generalizando la atencion al cuidado
prolongado y en ocasiones, paliativo. En este sentido apuntan las estrategias de cronicidad
que se van poniendo en marcha y que anticipan la necesidad de un giro lento aun, pero ne-
cesario en la atencién sanitaria.

En cuarto lugar creando un sistema social. Basicamente porque los servicios sociales no
se configuran aun como un sistema en términos equiparables al sistema sanitario. No lo son
en cuanto a organizacion, cartera de servicios y mecanismos de provision y financiacioén (con
un papel esencial de las entidades del tercer sector de accidén social y de entidades locales),
normativa, sistemas de informacion, territorializacién y por supuesto, financiacién. No lo son
por cuanto la dispersién organizativa, reflejo en ocasiones de la conceptual, ha impedido
la visualizacion por parte de los ciudadanos y de los propios profesionales, de una red de
servicios accesible e identificable. Todo ello genera inequidades y desequilibrios, ademas de
graves carencias en la cobertura de las necesidades, que hacen dificil, si no imposible, hablar

40



AVANCES EN POLITICAS SOCIOSANITARIAS EN EXTREMADURA

de una coordinacion con el sistema sanitario en condiciones de igualdad de respuesta. Surge
asi el desequilibrio y las lagunas en una red que en pocas ocasiones se percibe como com-
pleta y capaz de dar respuesta a las necesidades complejas de determinados ciudadanos.

Entre ellos destaca el grupo de personas con discapacidad intelectual y problemas de sa-
lud mental y/o trastornos de conducta, que han sido objeto de atencién en el Plan de Accion
que brevemente hemos descrito mas arriba. Sus demandas desbordan a ambos sistemas y
su falta de resolucién adecuada son un ejemplo mas de las carencias ya apuntadas y que
acaban impactando en la calidad de la atencion, su inadecuacién o en un entorno familiar ya
de por si sobrecargado.

El Plan trata de aportar un modelo de atencién para el abordaje de estas situaciones, par-
tiendo de los principios generales plasmados en nuestro modelo de atencidn socio-sanitaria.
En este caso, ademas, no se trata solo (aunque es imprescindible) de disponer de los servi-
cios especificos para abordar las situaciones mas complejas. En él se ejemplifica como en
ningun otro la necesidad de un cambio en el modelo de abordaje por parte de gestores y
profesionales, que responsabilice a cada sector en la atencién de las necesidades, promueva
instrumentos de coordinacion, pero sobre todo, sea capaz de orientar la atencién hacia la
persona y sus necesidades. Solo asi sera posible superar algunas barreras.
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PALABRAS CLAVE

Movimientos sociales, discapacidad, servicios de bienestar, asociacionismo.

Este trabajo enfoca los movimientos sociales de familias de personas con discapacidad intelectual en Es-
pafia y mediante un ensayo pretende dar respuesta a varias cuestiones que le dan la estructura: ;Puede
considerarse a las asociaciones de personas con discapacidad intelectual un movimiento social? ; Como
surgen en Espafia? ;Qué estrategias han desarrollado? ¢Qué roles han desemperiado los/as profesio-
nales en este movimiento? La revision bibliografica de literatura nos permite hacer visible que las aso-
ciaciones de familias conformaron un movimiento social de cardcter reivindicativo, por los efectos en las
oportunidades para sus hijos e hijas, que fue tomando una vocacion gestora dejando en segundo término
la participacion politica. Las familias a través de este movimiento social se han organizado como agentes
de bienestar, acompariadas por profesionales que han gestionado las tensiones con los dirigentes politi-
cos del movimiento con alto nivel de compromiso.

Social movements, disability, welfare services, associations.

ABSTRACT

This paper focuses on the social movements of families of people with intellectual disabilities in Spain and
through an essay aims to respond to several issues that give the structure: Can associations be considered
a social movement? How do you start in Spain?

What strategies have they developed? What roles have the professionals played in this movement? The
bibliographical review of literature allows us to make visible that the associations of families formed a social
movement of a vindictive nature, due to the effects on the opportunities for their sons and daughters, that
was taking a management vocation leaving in the second term the political participation. Families through
this social movement have organized themselves as welfare agents, accompanied by professionals who
have managed tensions with the political leaders of the movement with a high level of commitment.



EVOLUCION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN ESPARA
I

1. INTRODUCCION.

El sector de las entidades privadas no lucrativas, ha sido determinante en el desarrollo
tardio y breve del Estado de Bienestar en Espafia. Este tipo de organizaciones, se han con-
formado como estructuras significativas de participacién social y han canalizado gran parte
de la energia ciudadana. El movimiento asociativo de personas con discapacidad intelectual
forma parte de este sector, un sector cuya diversidad terminologica, reflejada en diversos
estudios, respecto a las dedicadas a la accion social, es amplia: instituciones u organizacio-
nes no gubernamentales sin animo de lucro, entidades de accion voluntaria, iniciativa social,
entidades del tercer sector. (Casado, 1995; Rodriguez y Monserrat, 1996; Cabra de Luna,
1998; Gutiérrez Resa, 1997; Ruiz Olabuénaga, 2000; Pérez-Diaz, 2001; Pérez Bueno, 2008).

Sin embargo, las asociaciones de personas con discapacidad intelectual se autodenomi-
nan movimiento asociativo, independientemente a la férmula juridica que adopte la orga-
nizacion, porque consideran el término asociacion, el asociacionismo, como un valor en si
mismo, y tiene que ver con el dinamismo de las estructuras y acciones generadas, en cuanto
a que se consideran un movimiento social que pretende ejercer presion social sobre una o
unas determinadas circunstancias y caracterizarse como instrumento de autoayuda (Azua,
1992) (Brezmes y cols., 1999) (De Lorenzo, 2003, 2007) (Marin, y cols. 2005) (Fantova, 2007)
(Lacasta, 2010:52). Se trata también de una visién sociopolitica del fenédmeno de la discapa-
cidad, parte del movimiento social critico que denuncia la realidad opresora y estigmatizante
a la que se enfrentan las personas con discapacidad (Goémez Bernal, 2016).

El movimiento asociativo ha acogido a organizaciones tanto generalistas como de sindro-
mes, conocidas como asociaciones especificas, que tuvieran como denominador comdun la
discapacidad intelectual, siempre que compartieran valores y planteamientos éticos. Fami-
liares de personas con paralisis cerebral, sindrome X-Fragil, autismo, o sindrome Down, han
generado movimientos asociativos especificos, aunque generalmente practican una doble
militancia (Azua, 2006).

El movimiento asociativo es un espacio de participacion politica de las personas con disca-
pacidad (Arribas, 2008). Se trata de agrupaciones de todo tipo y condicion en las que familias
de personas con discapacidad y personas con discapacidad se rednen con la intencion de
poner medios para mejorar sus vidas. Representa una comunidad de intereses que com-
parten la circunstancia de la discapacidad como relevante, por sus efectos en las oportuni-
dades sociales de los individuos, para construir, sobre esta base, un movimiento social. Un
movimiento social con un papel preponderante en el desarrollo de legislacion y politicas y
legislacién, de provision de servicios y en la sensibilizacion social y erradicacion de estigmas
sociales (Arifo y San Pio, 2007).

Como factores constitutivos destacan la representatividad y la legitimidad. Este movimiento
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social parte de la suma de una porcién de sujetos en un ambito territorial determinado que
actuan en nombre del conjunto global de personas (representatividad) y necesita amplio res-
paldo del grupo o segmento de poblacion que le sirve de base.

Para que una asociacion sea representativa necesita de legitimidad que ofrezca validez a su
actuacion, es decir, que esté sancionada por un procedimiento democratico y que concurra
en la representacion o en la organizacion, la condicién de persona con discapacidad o de or-
ganizacion mayoritariamente compuesta por personas con discapacidad. (De Lorenzo, 2003:
186-192) La legitimidad ofrece garantias a la participacion de personas con discapacidad.

A pesar de esta circunstancia definitoria, la participacion efectiva de las personas con dis-
capacidad es reducida, lo que situa a las entidades en una situacion de fragilidad. En el caso
del movimiento asociativo de personas con discapacidad intelectual, la mayoria de socios, y
por tanto representantes, son familiares de personas con discapacidad.

La Confederacién Espafiola de Entidades de Personas con Discapacidad Intelectual y del
Desarrollo (FEAPS) define asociacion como:

“...un sistema organizativo, cultural y juridico en el que se unen fuerzas personales
y/o econdmicas, en un marco de participacion para mejorar la calidad de vida de las
personas con retraso mental y sus familias. Se entiende por fuerzas personales las que
aportan socios colaboradores activos, familiares, profesionales, voluntarios y las pro-
pias personas con retraso mental” (Lacasta, Rueda, Tamarit, 2001:30).

Su estructura y articulacion organizativa no es monolitica, depende de varios factores entre
los que destacan los criterios de adhesién: el tipo de discapacidad, el ambito territorial, el
objeto o fin de la entidad, integracién laboral, educativa o prestacion de servicios; la adhesion
en torno a la funcién o participacion en un rol social compartido, como las asociaciones de
estudiantes universitarios con discapacidad; la ideologia o credo; o la practica de una misma
actividad de recreo o esparcimiento, como las asociaciones deportivas o de ocio para per-
sonas con discapacidad.

Siguiendo a Pérez Bueno (2008:195-197) las entidades se enfrentan a una pérdida de iden-
tidad por asimilacion, en un entorno donde la necesidad de eficacia, de gestiéon optima y
profesionalizacién, hacen que las organizaciones cada vez se parezcan mas, independiente-
mente a su titularidad publica, mercantil o no lucrativa.

Esta pérdida de identidad provoca la merma de reconocimiento publico. La ciudadania no
reconoce las diferencias entre unas y otras organizaciones. Se produce también una tension
interna expansiva entre vocaciones y estilos de gestiébn aparentemente contrapuestos:
profesionalizacion de la gestion frente a una mayor debilidad del caracter voluntario de las
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organizaciones; vocacion reivindicativa frente a la vocacion gestora que se ha ido imponiendo
con firmeza.

La adquisicidn de actitudes, propias de entidades privadas centradas en la eficiencia, junto
a la existencia de un mercado limitado, genera competitividad interna entre entidades del
tercer sector. El sector mercantil se abre a las entidades del tercer sector, es decir, la lamada
Responsabilidad Social Corporativa, es un @mbito propicio para la expansion de las organiza-
ciones sociales que estimula nuevas formas de relacién y de intervencion. La precariedad ins-
titucional lleva a nuevas formas de alianza con otras organizaciones y genera nuevas redes.

Las organizaciones sociales se politizan convirtiéndose en el mayor yacimiento de dirigen-
tes politicos en el futuro, un transito de lo social a lo politico.

En el andlisis del movimiento asociativo de personas con discapacidad conviene tener en
cuenta los actores implicados en el mismo, asi como su proceso de desarrollo desde el inicio
del movimiento hasta la actualidad.

2. LAS FAMILIAS COMO AGENTES DE BIENESTAR.

El desarrollo del proceso de modernizacion, hacia predecir una formalizacién de las relacio-
nes sociales y una desvalorizacion del ambito privado que ha evolucionado con la posmoder-
nidad, revitalizando el espacio comunitario y las relaciones informales.

En este nuevo escenario se mantiene la primacia de los derechos individuales pero con la
formacion de nuevos grupos sociales. Las asociaciones y la familia, como sujetos caracte-
risticos dentro de este ambito, tienden a adquirir mayor protagonismo (Donati, 1997) Ayuso
(2005) habla de las asociaciones familiares como “nuevos actores de bienestar social, prota-
gonistas de la revitalizacion postmoderna del espacio privado” (Ayuso, 2005: 51-62).

Las transformaciones actuales del Estado de Bienestar ponen de manifiesto las limitacio-
nes que tienen el Estado y el Mercado para la produccién y administracion de bienes y servi-
cios y muestran el desarrollo de otras formulas que tienen en cuenta a los actores de la vida
cotidiana, como las familias y las asociaciones (Fantova, 2005a, 2005b).

Es el caso de la “community care”, politicas sociales orientadas a la promocién de practicas
donde se relacionan a consumidores y productores de un mismo servicio, donde se combi-
nan formas de ayuda formales e informales, teniendo en cuenta a la comunidad de referencia
de las personas usuarias (Herrera y Castén, 2003:171-199).

Las asociaciones familiares son consideradas como sujetos auténomos caracteristicos del
tercer sector como lo definen Salomoén y Anheier (1999). Se constituyen como respuestas
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asociativas a unas necesidades de tipo familiar, combinando recursos externos e internos, y
como sujetos de mediacion entre las esferas publica y privada, reivindicando para la familia
un estatus de ciudadania. Reivindican derechos y reconocimiento social y asumen un rol pro-
tagonista en la produccion de bienestar (Donati, 1995) (Fantova, 2005a,2005b).

El grado de presencia de asociaciones familiares ha dependido de la sensibilidad del Esta-
do hacia la familia, es decir, de cual haya sido la respuesta a las necesidades de las familias
desde la intervencion publica. Asi hay Estados que han intentado sustituir las funciones fami-
liares, o proceso de desfamiliarizacion o de socializacién de las funciones familiares, como es
el caso de los paises nordicos. Otros que han reconocido las funciones desarrolladas por las
familias, los paises centroeuropeos, y aquellos que se han despreocupado totalmente, como
los paises anglosajones o los paises de la “esfera mediterranea” (Navarro, 1998) (Sping-
Andersen, 1998) .

En Espafa gran parte de la atencién especializada a personas con discapacidad intelec-
tual ha estado en manos del sector privado, fundamentalmente en centros promovidos por
asociaciones de familiares, que han financiado los servicios mediante subvenciones de la
Administracion Publica, aportaciones propias y otras fuentes privadas (Fantova, 2007).

Los avances y logros de las personas con discapacidad intelectual en las cinco ultimas dé-
cadas han sido muchos pero han sido mas intensos y notables desde mediados de la década
de los noventa. En 1995 el movimiento asociativo de personas con discapacidad intelectual,
representado en la organizacién Plena Inclusién, organizacién que mas asociaciones acoge
y hasta hace poco conocida como FEAPS (Confederacién Espafiola de Organizaciones en
favor de las Personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo), propicié un cambio his-
torico materializado en un Congreso celebrado en Toledo (noviembre de 1996) que permitio
poner en marcha su primer Plan Estratégico cuya finalidad era que el conglomerado de aso-
ciaciones que componian esta entidad, unificaran criterios, decidieran una mision y cultura
organizativa comun.

Partian de la conviccion de que la discapacidad intelectual es una cuestién social y debe
abordarse desde la justicia, el reconocimiento de derechos y la igualdad de oportunidades y
no desde la caridad, la buena voluntad de las entidades y el sacrificio de las familias (Pereyra,
2003:160) Asi iniciaron el camino en la construccion de una cultura basada en valores com-
partidos, con una identidad comun, aceptando la diversidad asociativa, pero dando sentido y
buscando un futuro comun al conjunto de centros y servicios, al saber hacer de profesionales
y al movimiento asociativo (Diaz, 2003).

Un proceso de cambio, pionero en el ambito de la discapacidad, basado en la reflexién co-
lectiva, orientado hacia la calidad de vida y la calidad de servicios, que dio lugar a la adopcién
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de nuevos paradigmas relacionados con la concepcion de las personas con discapacidad
intelectual y con las organizaciones:

¢ Mision FEAPS 1996: “mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad inte-
lectual y sus familias”.

e Mision Plena Inclusion 2016: “contribuir desde su compromiso ético, con apoyos y
oportunidades, a que cada persona con discapacidad intelectual o del desarrollo y su fa-
milia puedan desarrollar su proyecto de calidad de vida, asi como a promover su inclusion
como ciudadana de pleno derecho en una sociedad justa y solidaria”.

La repercusion de este proceso ha sido significativa a tenor de las cifras de representa-
tividad de esta entidad: 19 federaciones autonémicas y casi 900 organizaciones en toda
Espafia; 140.000 personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, 235.000 familiares,
40.000 profesionales y 8.000 personas voluntarias en 4.000 centros y servicios gestionados
(http://www.plenainclusion.org/, 4/7/2016).

El ordenamiento juridico espafol ha posibilitado mejoras sustanciales en la vida de las per-
sonas con discapacidad intelectual, pero el desarrollo de servicios ha sido desigual, territorial
y sectorialmente. De la institucionalizacion de las personas con discapacidad en centros se
ha evolucionado a la integracion en la comunidad. En este caso, la integracion en la comu-
nidad es la asuncién por parte de la familia de esa responsabilidad, para lo que necesita de
apoyos, independientemente a la fortaleza de sus organizaciones representativas y hoy por
hoy, para personas con discapacidad intelectual adultas, la mayoria de los apoyos se confi-
guran en centros de atencion especializada, lo que deja poco espacio a la inclusién real (Diaz,
20083).

El itinerario estos afios ha ido de la institucionalizacién a la comunidad y de la comunidad
a las familias. Las familias se unen para tener mas fuerza en sus reivindicaciones y se orga-
nizan porque no pueden por si solas o la Administracion Publica no se hace cargo. Asi llegan
a gestionar centros. Para sobrevivir en un entorno competitivo pierden parte de su identidad
y tienen que funcionar como empresas cualificadas y competitivas. Como mostrara Espadas
en Andalucia, la intervencién del Tercer Sector en los Servicios Sociales ha conformado un
modelo que potencia el ejercicio de su funcién de produccion de servicios y que debilita la de
participacion social (Espadas, 2006) Esta situacion es la que Hamzaoui denomina como “te-
rritorializacion” de lo social, el triunfo de la gestion con referencia en el mercado, obviando la
cuestion politica (Hamzaoui: 2005:189), o como lo refiere Malagén, la “manipulacion de lo co-
munitario” bajo las influencias de las tendencias neoliberales (Malagén y Malagén, 2011:141).
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3. EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN ESPANA.

Siguiendo a Molina (2008:19-26) en Europa en los sesenta tomaba cuerpo la Sociedad de
Bienestar e iba irrumpiendo con fuerza el principio de normalizacién, originario de paises
escandinavos que implicaba el compromiso de los poderes publicos y de la iniciativa privada
para facilitar a estas personas unas condiciones de vida iguales a las de cualquier otro
ciudadano. Se pretendia asegurar para este colectivo la igualdad de derechos proclamada
por la Declaraciéon Universal de 1948 y cambiar la dinamica de la segregacion.

Paralelamente en Espana, la dictadura de Franco habia iniciado un proceso de moderni-
zacion social en la década de los sesenta, muy lejos del bienestar de la Europa occidental,
donde las politicas de bienestar publico estaban en manos de la Iglesia. En este contexto fue
la iniciativa ciudadana la que hubo de suplir el vacio de atencién y la que inicio la lucha por la
normalizacién de este colectivo. Esta iniciativa de familiares de personas con discapacidad
intelectual, se ira conociendo como movimiento asociativo. Las familias se organizan forman-
do “asociaciones de padres” (aunque fueran las madres las que lideraron los procesos) que
buscaban mayor proteccion de sus hijos/as frente a las actitudes sociales negativas imperan-
tes (Villota, 2007) (Rodriguez, 2012).

En esos momentos las respuestas publicas adolecen de planificacién, existiendo diferen-
cias importantes a tenor del desarrollo econémico de cada region. Estas respuestas apare-
cen cuando las necesidades de la poblacion conceptuada como “normal” estén cubiertas,
y siempre inspiradas en criterios asistenciales, entendiendo el asistencialismo como lo hace
Alayén (1992) y terapéuticos. Su fundamento ético asume el paternalismo caritativo de ins-
piracion religiosa, dada la delegacion franquista de las tareas asistenciales a la Iglesia y sus
instituciones de accion social, que a pesar de las mejoras que trajeron las nuevas lecturas
de la discapacidad intelectual a partir del Concilio Vaticano Il, seguian siendo insuficientes,
benéficas con el espacio benefactor esencial a la familia.

Las familias se asocian para superar de forma comunitaria tres circunstancias: la soledad
de la familia ante el problema del hijo con discapacidad intelectual; la angustia y desconcierto
que ello generaba en sus padres y hermanos; y el rechazo que rapidamente se apreciaba en
el plano social. Los fines de las entidades se orientaban a proporcionar una fuente de aliento
y amistad, asesoramiento y ayuda practica a las familias, segun se deduce del preambulo
del Simposio sobre “Desarrollo de las organizaciones voluntarias pro-deficientes mentales”
(Estrasburgo,1967) de la Liga Internacional de Asociaciones Pro-Deficientes Mentales.

Ante la desidia institucional requerian responsabilidad y una definicion publica del proble-
ma y promover la integracién social de las personas con discapacidad intelectual en todas
las etapas de su vida. Sin embargo el camino inicial fue dificil. Las asociaciones que salian
adelante eran las formadas por socios y familias prestigiosas, adineradas y con influencias.
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Las primeras aulas especiales se concentraban en las grandes ciudades y de forma selectiva
(Molina, 2008: 23-24).

En muchos casos el germen asociativo surge de la deteccién de casos de personas con
discapacidad intelectual, hijos de familias sin recursos, en las Parroquias, y al amparo de vo-
luntariado de la misma se iniciaba una labor de “busqueda” de personas con esta condicién
con la intencién de elaborar un censo con el que poder comenzar a trabajar. Las herramien-
tas para la deteccion eran variadas, desde programas de radio, “barrido calle por calle” y el
“boca a boca”. Asi fueron “apareciendo” los casos y paralelamente algunas personas, apoya-
das por las parroquias, con la cesidon de locales y proporcionando contactos con los poderes
facticos, se reunian para elaborar estatutos y constituir las asociaciones.

En los inicios, era habitual la actuacion de los/as entonces “Asistentes Sociales”, inicial-
mente de forma voluntaria, que se encargaban de visitar y entrevistar a las familias para la
elaboracién de los censos y de comenzar a plantear las estructuras organizativas iniciales
para la atencién de los primeros usuarios: captar socios, buscar financiacién, contratar a
profesionales y disefar los servicios (Benitez, 2007).

En Espafa la primera asociacién de familiares surge en Valencia en 1959 como ASPRONA,
Asociacion Pro Niflos Anormales, y a partir de ahi van surgiendo entidades similares en distin-
tas provincias. Asi muchas familias comenzaban a compartir sus problemas a sensibilizar a la
opinion publica y a crear servicios para sus hijos/as. Inicialmente como asociaciones genera-
listas sobre la discapacidad intelectual, y mas tarde van surgiendo asociaciones especificas,
por sindromes o por actividades sectoriales de la discapacidad intelectual, que han convivido
con mas 0 menos armonia.

El itinerario de la creacion de servicios en el resto del Estado ha sido muy similar. En primer
lugar creacién de escuelas, que pronto pasaron a manos publicas como centros de educa-
cién especial. Y para las personas adultas pensaban en formacién y ocupacion. Asi surgen
los primeros talleres y centros ocupacionales. Mas tarde comienza la preocupacion de las
familias sobre el futuro de sus hijos cuando ellas faltasen y asi van surgiendo las primeras
residencias. Finalmente van generando programas y servicios para el empleo y servicios de
atencidén diurna para personas con necesidades de apoyo extensa y generalizada (entonces

consideradas personas gravemente afectadas) (Alvarez, 2009a).

Las asociaciones se regulan conforme al derecho privado. En la actualidad el derecho de
asociacion esté regulado en la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho
de Asociacion, que sustituye a la Ley de Asociaciones de 1964 que en esos momentos su-
puso un impulso organizativo para las entidades del movimiento asociativo de personas con
discapacidad intelectual. En 1964, veinte asociaciones espafolas constituyen la Federacion
de Asociaciones Pro-Subnormales (razén social de la época, actualmente Plena Inclusién)
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para tener una voz Unica frente a los poderes publicos y como entidad representativa ante la
sociedad de las personas con discapacidad intelectual. Esta organizacién en nuestros dias
se ha conformado como un amplio movimiento de base civil, como se describe en parrafos
anteriores. Desde sus inicios estuvo vinculada al movimiento asociativo internacional como la
organizacion Inclusién Internacional, una federacion global formada por 200 organizaciones
de ambito estatal de familias de personas con discapacidad intelectual de 115 paises.

En la actualidad participa de las estrategias de alianza con organizaciones representativas
de otros sectores de la discapacidad como el CERMI, Comité Espanol de Representantes
de Personas con Discapacidad como expresion articulada del movimiento asociativo de la
discapacidad en Espana, una plataforma unitaria de accion, representacion y defensa de las
organizaciones de personas con discapacidad y sus familias en Espafa que surge formal-
mente en 1997 (Pérez Bueno, 2007a) (Lopez Novo, 2009).

Posteriormente han ido surgiendo una serie de entidades asociativas sobre temas especi-
ficos como la Asociacién Empresarial para la Discapacidad (AEDIS), la Federacion espafola
de centros especiales de empleo (FEAFEM), ACECA en Andalucia, la Asociacién espafnola de
empleo con apoyo (AESE), algunas asociaciones profesionales (logopedia, foniatria, musico-
terapia) y entidades para la investigacion y documentacion.

Jiménez y Huete (2010: 150) describen tres vectores en la transformacion del movimiento
asociativo de las personas con discapacidad en Espana: el primero, el que va de la especifi-
cidad por diagnéstico a la especificidad por respuesta a la discriminacién; el segundo, el que
transita de la representacion ejercida por personas interpuestas (familias, profesionales) a la
representacion auto-administrada, y el tercero, el que discurre desde el interés principal por
gestionar los servicios y recursos de apoyo que se precisan, al interés por reivindicar dichos
recursos (como derechos) ante la sociedad misma.

En Andalucia el movimiento asociativo reconocido por la Junta de Andalucia como repre-
sentativo de las personas con discapacidad intelectual, es la Federacion Andaluza de Asocia-
ciones a favor de Personas con Discapacidad Intelectual (Plena Inclusién-Andalucia) y esta
formada por casi 150 entidades distribuidas en el territorio andaluz. A través de las cuales se
atiende a mas de 15.000 personas con discapacidad intelectual, en aproximadamente, 450
centros de atencién especializada (http:/www.feapsandalucia.org, (10/07/2016).

El valor del asociacionismo en el caso de la discapacidad intelectual ha sido eclipsado por
el vertiginoso crecimiento de los servicios de atencidn directa y sus necesidades de gestion,
con la profesionalizacién y la necesidad de una visidon empresarial del movimiento asociativo,
donde la técnica y la gestion ha ido ganando terreno a la buena voluntad y al voluntarismo,
y donde aun resultan escasas las experiencias de auto-representacion de las personas con
discapacidad intelectual.
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4, ASOCIACIONES REPRESENTATIVAS 0 GESTORAS DE SERVICIOS.

Desde los anos cincuenta del siglo XX las asociaciones de familiares de personas con
discapacidad intelectual han generado cierta consciencia de la situacién y problematica de las
personas con discapacidad en la sociedad asi como la adopcion de medidas de la Administracion
Publica que han redundado en cambios sustanciales en la vida de muchas personas.

Este tipo de asociaciones iniciaron sus actividades con la solidaridad entre las familias
afectadas, la mentalizacién de la sociedad y la apertura de canales de diadlogo con la Admi-
nistracion Publica. Pero ante la insuficiencia de recursos, pronto comenzaron a crear y ges-
tionar centros donde pudiesen ser atendidos sus hijos/as, inicialmente de educacién especial
y mas tarde, en talleres ocupacionales y residencias.

Wolfensberger (1985:12-21) describe tres etapas en la evolucién de estas asociaciones: (1) la
provision de servicios; (2) la obtencion de fondos para nuevos programas o servicios y (3) la etapa
de ejecucion del cambio organizacional con el control y proteccién de la calidad de servicios.

Asi comienza a generarse un debate con argumentos a favor y en contra, de la gestién de
servicios por parte de las asociaciones. La corriente de los que estan en contra de la gestion
directa de las asociaciones, consideran los servicios como un derecho publico y estiman
que las asociaciones deben mantenerse independientes para poder ejercer de portavoces
efectivos de las personas con discapacidad intelectual (Wolfensberger, 1985,1998) con alto
impacto de los modelos médicos de la discapacidad en Espafa que han hecho asociaciones
rehabilitadoras antes que reivindicativas (Velazquez, 2008).

Aunque la diversidad organizativa ofrece diversidad de discursos respecto a las mismas,
y no faltan los analisis criticos que sefalan, que también existe la posibilidad de una coloni-
zaciéon por parte del tercer sector de espacios que le serian ajenos, ocupandose de tareas
propias del sector publico, que hacen competencia desleal en el mercado o que son instru-
mentos de control social (Fantova, 2008:23).

Muchos alertaban sobre los riesgos de la versidn gestora para la propia identidad asociativa
y su libertad de actuacién y tenian claro que los fines de las asociaciones eran la solidaridad
entre las familias afectadas, la representacion del sector de la discapacidad intelectual ante la
Administracién Publica, la exposicion ante el resto de la sociedad de los términos del proble-
ma y del esquema de sus soluciones, y el ejercicio de los instrumentos de presion y control
que fueran licitos en un Estado democratico (De Pozas, 1978).

La dependencia financiera de subvenciones de la Administracién o de otras entidades

podia generar cierto clientelismo y subordinacion que restara eficacia a las reivindicaciones
asi como dificultar el pluralismo ideoldgico necesario en el movimiento asociativo.
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Si estrenada la democracia el déficit de los servicios sociales para personas con discapa-
cidad intelectual era enorme, mas significativas eran las diferencias sociales, econémicas y
regionales en Espafa, que tenian un impacto importante en las respuestas a personas con
discapacidad intelectual. Y una de las funciones del movimiento asociativo era denunciarlas y
ponerles remedio alertando a las asociaciones del cambio en el sistema y el estilo de relacion
entre la sociedad y el Estado (De Pozas, 1978:13).

Pérez Bueno (2004) apuntaba que en momentos de incertidumbre y complejidad, desapa-
recen las diferencias entre modelos organizativos, ya que cada vez hay menos organizacio-
nes en estado puro. Las asociaciones de accién representativa han ido absorbiendo en los
ultimos afos elementos de las organizaciones “prestacionales”, hasta hacerlos suyas, no
por eleccién, sino como una decisiéon condicionada, fundamentalmente por la carencia de
derechos, de servicios, de prestaciones, de apoyos, “porque quien estaba obligado en pri-
mer término a ofrecerlos, el Estado, se habia desatendido dolosamente de tal deber” (Pérez
Bueno, 2004:72-73).

La gestion se va asentando en las asociaciones representativas como un proceso de “ino-
culacion que no es inocuo”. Conlleva, el surgimiento de una clase técnica profesionalizada,
capacitada, solvente, que hay que contratar en el mercado, que exige sus espacios de po-
der y decisién y cuyos intereses no siempre coinciden con sus “patronos”; ante el peso de
la gestion, del dia a dia, los y las dirigentes pueden descuidar los aspectos representativos,
primando el conservadurismo y rehusando los cambios.

La base representativa va adquiriendo conciencia de cliente en detrimento de la conciencia
militante; se dan bajas tasas de participacion y sentido de pertenencia de personas con dis-
capacidad en las organizaciones representativas (Pérez Bueno, 2007a:231 y ss.). Se perfilan
nuevas relaciones con los poderes publicos con los que finalmente suelen concertar la ges-
tion mediante ayudas y subvenciones que pueden generar dependencias politicas, tutelajes
y coacciones indirectas (Fantova, 2005a).

Una asociacioén familiar de personas con discapacidad intelectual tipo, suele estar fede-
rada, es decir asociada a una organizacion que aglutina a asociaciones a un nivel territorial
determinado (provincial, autonémico, nacional). De estas federaciones reciben valores, ob-
jetivos, imagen, criterios para la intervencion de calidad, formacion, recursos econémicos y
capacidad de influencia sobre niveles politicos superiores. A cambio las federaciones reciben
de las asociaciones, recursos econdmicos, la colaboracion de sus profesionales en la elabo-
racion de documentos técnicos y el prestigio y la legitimidad de la red de centros (Carrillo,
2000:328).

En Andalucia las politicas publicas para la gestion de centros de servicios sociales
especializados para personas con discapacidad intelectual, ha desarrollado un mapa donde
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se dibujan, mayoritariamente, plazas privadas financiadas a través de conciertos o convenios
con la Administracién publica. Un planteamiento desarrollado en colaboracion con el
movimiento asociativo de personas con discapacidad intelectual en Andalucia, la Federacién
Andaluza de Asociaciones de Personas con discapacidad intelectual, descrito anteriormente.

El discurso oficial que se deduce de estos convenios de colaboracién, hablaba de garantia
de derechos, participacion de la iniciativa social en el sistema publico de servicios sociales,
rentabilizar los recursos privados existentes, la adecuacién de las condiciones de la asisten-
cia especializada, sin olvidar, que los servicios sociales son una parte de la actividad redis-
tributiva del Estado, por lo que deben ser contemplados desde la responsabilidad publica, al
menos de su funcionamiento y control, sean o no publicos (Zamora y cols. 1994:25).

5. EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO Y EL LUGAR DE PROFESIONALES.

La distancia entre profesionales y dirigentes ha sido tensa y sujeta a revisién a corto y me-
dio plazo (Lacasta, Rueda, Tamarit, 2001) (Avelino, 2003) (Fantova, 2008) (Ados Consulting,
2008) (Monserrat, 2009) (Jiménez y Huete, 2010) (FEAPS, 2010).

De la revision de la bibliografia anterior se deduce que la tensién se contextualiza en las dos
grandes lineas estratégicas desarrolladas por el movimiento asociativo y que se han descrito:
(1) la linea representativa como instrumento de reivindicacién y presién social y (2) la de pro-
mocion y gestion de servicios de atencién a la discapacidad.

Bastantes profesionales han sido considerados intrusos, por la distancia objetiva entre so-
cios y profesionales al no ser éstos personas con discapacidad o familiar afectado. Y esa
distancia ha ido articulando las relaciones entre los socios que dirigen la asociacion y profe-
sionales que en ella trabajan, relaciones no exentas de friccion e invasiones mutuas.

Tradicionalmente parece haberse configurado una premisa clara que delimite que los pro-
fesionales no gobiernen la entidad y que los socios no la gestionen, y generalmente parte de
los conflictos se han generado cuando unos y otros han invadido los roles que en principio
no le corresponden. Algunos planteamientos apuestan por la diferenciacion clara de roles.

Mientras los/as directivos/as definen el ideario y los fines de la asociacién, deciden los
objetivos y el disefo organizativo, aprueban la asignacién de recursos velan y controlan el
cumplimiento de los fines y los resultados y su calidad y representan institucionalmente a
la asociacién en su entorno. Los/as profesionales ofrecen su vision, analisis y propuestas a
sus directivos/as, asesorando en la toma de decisiones, gestionan los recursos de acuerdo
con los objetivos de la asociacion y proponen planes, programas y proyectos que seran
ejecutados cuando lo apruebe el nivel directivo.
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Aunque el directivo participe desde lo emocional y el profesional desde lo racional, se exige
un nivel de compromiso en los profesionales, un nivel determinado de implicacién personal
en el trabajo, en donde puede darse dos situaciones extremas, que pueden resultar igual-
mente negativas (Avelino, 2003:82).

La primera situacion supone un nivel de implicacién maxima donde se anteponen los sen-
timientos a las consideraciones técnico-profesionales, donde resulta dificil reflexionar con
objetividad sobre los problemas, donde se atiende a lo urgente, por encima de lo importante,
con el riesgo de ser absorbido por la asociacion y de “quemarse”. Y frente a estas actitudes,
puede darse un nivel minimo de implicacion, actuando friamente y sin considerar a las perso-
nas implicadas, analizando desde la distancia, alejandose de la asociacion por no participar
en sus procesos, lo que le lleva a desconocerla. Gran parte de los planteamientos asumen un
funcionamiento de los/as profesionales desde los procesos de gestion de recursos humanos
que puedan desarrollarse en cualquier empresa, como gestora de centros y servicios, tenien-
do en cuenta que produce calidad de vida para personas.

De alguna forma, ante el protagonismo que va alcanzado la profesionalizacion en el creci-
miento de las asociaciones, el movimiento asociativo decide establecer diferencias de roles
para mantener parte de ese valor con el que iniciaron su andadura y que les puede seguir
diferenciando de entidades publicas y mercantiles.

Las personas con discapacidad intelectual tienen mayor capacidad de sensibilizacion so-
cial y provocan una mayor implicacién de la Administracidon en términos econdémicos. Las
organizaciones que gestionan centros para estas personas ofrecen condiciones laborales
menos precarias que en otros sectores de intervencidn social, aunque la satisfaccion laboral
se consigue, de manera formal en los grandes centros, con financiacion concertada donde se
aplican los convenios colectivos con mejores salarios y horarios. Sin embargo la satisfaccion
laboral a nivel informal se detecta en los centros pequefios, con parametros de flexibilidad y
trato cercano. No obstante siguen existiendo diferencias importantes entre centros publicos y
privados, teniendo los primeros, mejores condiciones de trabajo. Aunque la vocacionalidad
prima en centros grandes y pequefios, cada vez es mayor la profesionalidad, habiéndose
reducido el trabajo voluntario por el alto nivel de desempefio que exigen las entidades (Ados
Consulting, 2008:12).

La financiacién de la asociacion condiciona decisivamente las condiciones de trabajo. Por
lo que las asociaciones que tengan financiacion estable estaran menos sujetas a la precariza-
cién. Asi mismo, incide, la valoracién de la gestidn. Es decir, hasta hace poco no ha existido
la gestion profesionalizada en las asociaciones, dandose mas importancia al trabajo de aten-
cion directa, al dia a dia, que a la gerencia o direccién. Con un funcionamiento a corto plazo
y con pocas expectativas laborales.
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La investigacion pionera de Barranco (2002) en centros de atencién a personas con disca-
pacidad intelectual nos mostraba que no es posible la calidad de vida de las personas con
discapacidad si no se concibe el concepto de calidad de vida integrada, como la combi-
nacion entre calidad de vida de las personas, calidad del servicio y calidad de vida laboral
en los profesionales que se hacen cargo de los mismos (Barranco, 2002:173) Rey, Duran y
Extremera (2004), coinciden en planteamientos con Barranco al afirmar que las asociaciones
juegan un papel clave en las condiciones laborales de profesionales, pues de su compromiso
con la calidad dependera el bienestar de los/as mismos/as. Conjugan la calidad de vida, la
calidad del servicio y la calidad de vida laboral y muestran a profesionales que tienen ener-
gia y conectan con su trabajo, que se perciben eficientes, poco despersonalizados frente a
las personas con discapacidad intelectual, con un grado de satisfaccién laboral medio-alto,
aunque manifiestan insatisfaccién con el salario y aunque menos, con los canales de comu-
nicaciéon de las asociaciones y la proporcion de tiempo libre.

La realizacion personal es directamente proporcional al tiempo que dediquen a la atencion
directa. No estan exentos de padecer ciertos niveles de estrés laboral e insatisfaccion que
pueden repercutir negativamente en el grado de engagament y de bienestar personal y, por
ende en la calidad de los servicios prestados (Rey, Duran y Extremera, 2004:29).

Como elementos de promocion del bienestar de los/as profesionales, las entidades del
movimiento asociativo, recientemente proponen, en el contexto de los modelos de cambio
organizacional, el “survey feedback” (retroalimentacién a través de datos de encuesta), una
metodologia de cambio organizativo que tiene que ver con el proceso de investigacion/ac-
cién que recoge datos sobre la organizacién y los ofrece a profesionales para analizarlos,
interpretar su significado vy, llegado el caso, proponer acciones de mejora (Martinez-Tur y
cols., 2010:60-63).

Los/as profesionales se perciben como mediadores entre dos mundos, el de la gestion,
los/as dirigentes y la organizacion y el de la atencion directa a personas con discapacidad
intelectual, encontrando la motivacion y la opcion de seguir en el trabajo a largo plazo en esta
ultima, mediante la cooperacion entre familias y profesionales, la competencia profesional,
comunicacioén, respeto, compromiso, equidad y confianza (Turnbull y cols. 2009).

En el caso de trabajadores/as sociales ese estar entre dos mundos se hace mas evidente
por la tradicional labor de éstos/as en abrir técnicamente caminos nuevos a dirigentes de
asociaciones en los procesos tanto representativos como de gestion de programas y ser-
vicios (De Lorenzo, 2007:396-397), con la competencia y rol legitimado para la intervencion
en servicios de apoyo a las familias (Martinez, 1996:169-170), aunque la preferencia por la
atencidn directa se ha identificado como constante en las investigaciones revisadas (Wolf-
Branigin y cols. 2007).
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Diaz Herraiz (2006) enumera de manera genérica, algunas funciones que los y las trabaja-
doras sociales realizan como técnicos/as en las organizaciones no gubernamentales como:
sensibilizacion de la sociedad con respecto a los fines de la organizacion, disefio y puesta
en marcha y seguimiento de acciones de difusion y participacion social, investigacion, admi-
nistracion, desarrollo y evaluacion de programas y servicios elaborados por la organizacién.

También se encargan de la captacién de socios/as y voluntariado y supervision de las ac-
tividades que realizan, estimulando la creacion y fortalecimiento de las formas asociativas.
Proponen actuaciones, proyectos, programas y servicios y proyectan su viabilidad y resul-
tados. Fomentan la creacion de nuevos recursos sociales. Coordinan actuaciones y progra-
mas con otras organizaciones publicas y privadas. Informan, derivan y promueven servicios
normalizados y redes sociales y generan grupos de autoayuda (Diaz Herraiz, 2006: 551-552).

Domenech (2008) ha mostrado que los grupos de apoyo y/o autoayuda como estrategia
de intervencion informal organizada son el sistema preferido y mas deseado para la satisfac-
cion de las necesidades de las personas relacionadas con la discapacidad, ya que la ayuda
proporcionada traspasa las fronteras de del grupo y repercute en otras personas ajenas, a
priori, a la experiencia grupal, como las familias y las asociaciones. Los grupos suelen trans-
formarse en redes sociales, por lo que los que participan en el grupo son a la vez, receptores
y proveedores de ayuda (Domenech, 2008:248-249).

En la intervencion en grupos de autoayuda el Trabajo Social asume varios roles, el rol de
asesor, formador y apoyo de lideres y fundamentalmente el rol de “acompafiamiento”. Como
plantea Villalba (1996) se debe pasar del grupo de intervencién al grupo de autoayuda, asu-
miendo el acompafiamiento como un proceso (Villalba, 1996).

El 13% de profesionales del TS en activo se dedica al sector de la discapacidad. (Martin
(coord.), 2009:25, 36). Con frecuencia son el primer profesional que conocen las personas
que acuden a la asociacién, acogen y valoran sus necesidades de apoyo, le orientan e infor-
man. Apoyan a las familias y a otros/as profesionales en la prestacion de servicios. Normal-
mente en situaciones especiales o criticas para las personas con discapacidad y sus familias.

Apoyan al nivel politico de la entidad en sus funciones de representacién, preparando do-
cumentacién para las asambleas y reuniones, elaborando memorias, generando espacios
propicios para la participacion, desde buscar locales para reuniones hasta emitir las convo-
catorias. Suelen ser los profesionales dedicados a disefiar proyectos buscando la necesitada
financiacion para los programas, y el vinculo y cara visible de la asociacién, en la creacién y
mantenimiento de las redes sociales de la entidad.

Siguiendo a Mary (2007) las/os trabajadoras sociales se integran en el nivel técnico de
la asociacién, en equipos interdisciplinares, tanto en la gestidon de servicios como en los
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procesos de mejora, siendo uno de los perfiles profesionales que se incluyen en los procesos
de desarrollo organizacional como agentes clave de la colaboracion, no porque sepan de
todo, ni tienen por qué saberlo, pero saben ayudar a quienes tienen un interés, una curiosidad
0 una necesidad, hablando y encontrando un terreno comun y razones para volver a trabajar
en intereses comunes. Saben mediar en los procesos con las personas, las familias, los
grupos de autoayuda, la organizacion, el personal y los miembros de la comunidad.

En definitiva, el Trabajo Social como disciplina y como practica profesional que colabora
con personas con discapacidad y sus familias en el proceso hacia su calidad de vida, en el
contexto de respeto, responsabilidad y compromiso con la autodeterminacion de las perso-
nas, las familias y las organizaciones, debe avanzar en la comprension de cémo las personas
responden a las circunstancias de su vida cotidiana y de qué capacidades y acontecimientos
despliegan ante situaciones adversas. La idea es ayudar a las familias a encontrar sus puntos
fuertes para que puedan crear una historia familiar alternativa que incluya esperanzas ante la
realidad de la discapacidad. (Garner y Toni, 2002; Noone, 2009).

Cuando ejercen sus funciones con profesionalidad, con sensibilidad y dedicando el tiempo
necesario a las personas y sus familias, éstas valoran a las profesionales. Pero las profesio-
nales, a pesar de que a nivel general se muestran satisfechas con su trabajo, piensan que no
pueden hacerlo como debieran porque tienen demasiado trabajo administrativo, que le quita
tiempo para la atencion directa. Les falta tiempo en general porque tienen exceso de trabajo
y todo influye para que no puedan desarrollar un trabajo verdaderamente profesional. Consi-
deran que su trabajo no es conocido ni reconocido por superiores/as ni por la sociedad. Esto
influye en la falta de apoyo institucional y de las Administraciones publicas, que nho mejora
las ratios profesionales y que no mejora las posibilidades de formacién desde la Universidad.
Se sienten mal remuneradas/os y discriminados/as respecto a otros profesionales técnicos/
as (Leutar y Markovic, 2011:15).

Mientras los valores que repiten las organizaciones se centran en la autodeterminacion, la
justicia social, la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad intelectual,
valores por otra parte, préximos en la definicién misma del trabajo social, la realidad organi-
zativa cada vez es mas compleja y esta provocando que los roles de trabajadores sociales
queden difuminados. No se contempla directamente en las politicas sociales de promocion,
en la normativa de centros se difumina con otras profesionales de atencioén psicosocial y los
equipos técnicos. Situacién que se agrava al no estar contemplado el Trabajo Social con
discapacidad intelectual en los planes de estudio universitarios acreditados, quedando en
ocasiones relegados a optativas que no son elegidas por el alumnado porque sigue siendo un
grupo social desconocido y observado desde la distancia y desde la estigmatizacién social
(Stainton y cols., 2010).

Finalmente exponer que el movimiento asociativo en la practica esta muy interesado en los
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procesos internos hacia los procesos de desarrollo organizacional centrados en una vision
de calidad de la organizacién (Gutiérrez Resa, 1997:294-295). En este sentido las entidades
utilizan la formacion de los equipos profesionales y colaboran con consultoras especializadas
y universidades en procesos de formacion. La idea es promover que los profesionales pue-
dan apoyar la mejora de la eficacia de las organizaciones en el cumplimiento de su finalidad
institucional.

Independientemente a otras variables las organizaciones pueden influir cualitativamente en
las respuestas a personas con discapacidad intelectual, “los mandatos de las organizaciones
cobran vida en la practica” la filosofia y modelos de las entidades inciden en la forma 'y con-
tenido que adquieren, tanto la representacién de sus intereses, las formas de provision de
apoyos, como el desarrollo de modelos de intervencion por parte de sus profesionales. Su
conceptualizacién y conocimiento por parte de todos los agentes, puede resolver los dilemas
cotidianos de la organizacion en la generacion de apoyos para las personas con discapaci-
dad (Kelly, 2010:114).

Las entidades son conscientes del poder de transformacion social y hablan de incidencia
politica y social, para lo que se plantean tener un posicionamiento claro, reconocible y ac-
tualizado de algunos temas basicos, teniendo en cuenta el entorno social. Tienen claro que
deben disponer de capacidad, conocimiento técnico, medios y recursos para la defensa de
derechos de las personas y sus familias y asi incrementar esa capacidad de influencia en los
temas comunes y promover cambios en politicas y practicas a favor del ejercicio de los dere-
chos de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (FEAPS, 2010).

6. CONCLUSIONES.

A pesar de la diversidad terminolégica de este tipo de entidades, el movimiento social
generado por las familias de personas con discapacidad intelectual se autodenomin6é mo-
vimiento asociativo y ha ido evolucionando con gran dinamismo de estructuras y acciones
desde los objetivos iniciales de participacion politica, presién social y autoayuda.

La identidad de este movimiento social se ha conformado por la representatividad, y la
legitimidad, aunque es visible la debilidad en la participacion de las propias personas con
discapacidad intelectual. Sin embargo en estos decenios se ha producido una merma en el
reconocimiento social por la asimilacion de las entidades en entornos de eficiencia exigibles
al mantenimiento de los centros, que han causado el cambio de roles del reivindicativo al
gestor, el establecimiento de redes y alianzas y la politizacion de este movimiento social.

Las familias de personas con discapacidad intelectual han sido importantes agentes de

bienestar en la Espafa democratica y situaron la discapacidad intelectual como una cuestiéon
social, en el marco de la justicia, el reconocimiento de derechos y laigualdad de oportunidades.
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Como agentes de bienestar, este movimiento social ha tratado de separar la cuestién de la
discapacidad de la caridad, aunque ha dependido de la buena voluntad de las entidades y el
sacrificio de las familias. Aun asi han estructurado y proporcionado la atencion especializada
para este grupo de poblacién con el apoyo de la financiacion publica, aportaciones propias
y otras fuentes privadas.

En este contexto, el itinerario de las personas con discapacidad ha sido de la instituciona-
lizacién a la comunidad y de la comunidad a las familias. Familias unidas en una gran red de
asociaciones que han ganado fuerza y han conseguido gestionar servicios a pesar de perder
parte de su poder politico.

Este proceso ha estado acompanado de la profesionalizacion de las entidades, profesio-
nales con un alto nivel vocacional y de compromiso, que se han dedicado tanto a la atencién
directa como a la gestidon con acciones de sensibilizacion social, participacion social, inves-
tigacién, administracién, desarrollo y evaluacién de programas y servicios, captacion de so-
cios/as y voluntariado, redes, viabilidad proyectos y fomento de alianzas. Unos profesionales
altamente motivados aunque con condiciones laborales no siempre satisfactorias.
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PALABRAS CLAVE

Fibromialgia, sindrome de fatiga cronica, asociacionismo, medio rural.

El articulo reflexiona sobre el papel del asociacionismo en la cobertura de necesidades del ambito
sociosanitario de dos enfermedades cronicas: la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica. Se
senala la especial vulnerabilidad de aquellas personas afectadas residentes en habitats rurales por
la menor cobertura sanitaria que tienen a su disposicion, y por la lejania de los recursos terapéu-
ticos especializados.

Como ejemplo de intervencion con el perfil descrito y para atender a sus necesidades, se expone
un proyecto implementado en varios municipios salmantinos coordinado por una asociacion de
pacientes, AFIBROSAL y cofinanciado por la Obra Social la Caixa, que ha logrado estupendos
resultados evidenciando la importancia de la coordinacion entre todos los agentes y actores so-
ciales que trabajan en territorios rurales para dar respuesta a aquellos y aquellas mas olvidadas.
Sin duda, un granito de arena en pro de la equidad e igualdad de oportunidades.

KEYWORDS

Fibromyalgia, chronic fatigue syndrome, voluntary sector, rural habitats.

ABSTRACT

The paper reflects on the role of voluntary sector in meeting the needs of social and health field
for two chronic diseases: Fibromyalgia and Chronic Fatigue Syndrome. The particular vulnerability
of those affected people living in rural habitats is highlighted by the reduced health coverage
available to them and by the remoteness of specialized therapeutic resources.

As an example of intervention with this population to meet their needs, a project implemented in
several municipalities in Salamanca (Spain) is presented, coordinated by a patient association,
AFIBROSAL and co-financed by Obra Social la Caixa, which has achieved excellent results
showing the importance of coordination between all social agents and actors working in rural
areas to respond to the most neglected. Without a doubt, a small grain of sand in favour of equity
and equal opportunities.
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1. INTRODUCCION.

Todos los planes de salud de las comunidades auténomas hablan de sinergias con el ambi-
to social. Los ultimos lustros han sido muy productivos en la articulacion de Planes Sociosa-
nitarios en diversas comunidades (Catalufia, Extremadura, Baleares, Asturias, Castillay Leén,
Pais Vasco, Galicia, Navarra y Murcia). La mayoria han puesto el acento en la atencién a las
patologias que cursan con cronicidad. De Gaminde (2006) apuesta por poder focalizar esta
coordinacién en la poblacion mas vulnerable. Por su parte, la Junta de Castilla y Ledn elaboro
un Manual de Procedimiento consistente en una Guia para el Funcionamiento de las Comi-
siones de Coordinaciéon Sociosanitaria en la que entiende esta coordinacion como la facili-
tacion de la Conexion y la Colaboracion entre los sistemas de salud y los servicios sociales.
En cambio, son varios los autores que sefialan que a pesar de esta proliferacién de planes y
discursos no hay una efectividad practica de la coordinacion social y sanitaria (Botija, Botija
y Navarro, 2017; Garcia, 2016).

El IV Plan de Salud de Castilla y Ledn plantea cinco areas de intervencion a las que orienta
sus objetivos:

e Area 1. Equidad y salud en todas las politicas.

e Area 2: Proteger la salud de las personas frente a riesgos de origen ambiental y alimen-

tario.

e Area 3: Promover estilos de vida saludables y potenciar la seguridad frente a las lesiones.

e Area 4. Disminuir la carga de enfermedad.

* Area 5: Reorientar el servicio de salud hacia un modelo de atencién integrada y de res-

ponsabilidad compartida.

Segun la Comisién de los Determinantes Sociales de la Salud (CDSS) de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS)' se persigue buscar la Equidad y Salud en todas las politicas.

Castilla y Ledn, en linea con el Sistema Nacional de Salud y con las politicas seguidas en
otras CCAA, comenzo en 2013 el desarrollo de la Estrategia de Atencién al Paciente Crénico
de Castillay Ledn, con el objetivo fundamental de mejorar la salud y la calidad de vida de las
personas que padecen enfermedades cronicas, mediante un modelo de atencion integrada
y de responsabilidad compartida entre los distintos niveles asistenciales incluyendo a los
servicios sociales. Ademas, la Estrategia recoge la necesidad de centrar sus acciones clave
en los pacientes cronicos pluripatologicos complejos (denominados G3), que son aquellas
personas que requieren atencion médica y cuidados de forma continuada y un abordaje mul-
tidisciplinar e individualizado a lo largo de todo el proceso clinico.

Con estas premisas de partida parece que los Planes de Salud en Espafa, asi como otros
documentos de caracter mas especifico, recogen la atencioén integral, la coordinacién entre

"Reducir las inequidades sanitarias actuando sobre los determinantes sociales de la salud. 622 Asamblea Mundial de la Salud.
WHAG62.14. 22 de mayo de 2009.
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agentes sanitarios y de servicios sociales, la preocupacion por los pacientes crénicos, asi
como la proteccion de aquellos perfiles de pacientes mas desfavorecidos para potenciar la
equidad.

La asistencia a cualquier congreso sobre pacientes cronicos revela, sin embargo, la despro-
teccidon que sienten estos pacientes y las limitaciones que revelan los profesionales sanitarios
para hacer frente a las necesidades que los afectados por enfermedades cronicas deman-
dan. Mas aun, enfermedades poco conocidas y reconocidas socialmente como la Fibromial-
giay el Sindrome de Fatiga Cronica (FM y SFC) no son incluidas en los Planes de Salud entre
los problemas de salud que priorizan en sus estrategias (Briones y Vives, 2014).

En esta coyuntura cobra especial protagonismo el tercer sector, concretamente las aso-
ciaciones de pacientes que vienen a paliar muchas de las limitaciones del Sistema Sanitario.

Desde este punto de vista, se aborda en este trabajo la realidad de las personas afectadas
de Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Crénica, destacando la relevancia del asociacionismo
en estas y otras enfermedades. Asi mismo, se dejan patentes algunas de las necesidades
no cubiertas de este colectivo y la mayor vulnerabilidad que sufren aquellos pacientes resi-
dentes en habitats rurales. Finalmente, se presenta un proyecto de Promocion de Autonomia
personal en personas con FM y SFC llevado a cabo en localidades rurales salmantinas como
muestra de la relevancia que tiene el asociacionismo para llegar donde no lo hace el Sistema
Publico Sanitario de Salud.

Inicialmente se exponen las caracteristicas definitorias mas importantes de estas dos pato-
logias, para después abordar por un lado las caracteristicas del medio rural como entorno del
desarrollo del proyecto y por otro el asociacionismo como ambito institucional que enmarca
el proyecto que se expondra en ultimo lugar.

2.FMY SFC.

Segun Rivera et al. (2006) la Fibromialgia es una enfermedad crénica, altamente incapa-
citante, con una elevada prevalencia en edades productivas. Cabo, Cerda y Trillo (2017) la
definen como una enfermedad crénica idiopatica que ocasiona dolor musculoesquelético
generalizado, hiperalgesia y alodinia y que afecta como promedio a un 2,10% de la poblacién
mundial y al 2,31% de la europea. Sefalan estos autores, ademas, que implica una impor-
tante pérdida de calidad de vida y altos costes econdmicos, en Espana los cifran casi 13.000
euros anuales por paciente.

En Espana se estima que un 2,4% de la poblacién mayor de 20 afios padece Fibromialgia

(Collado y Torres, 2016; Mas, Carmona, Valverde y Ribas, 2008), lo que arroja una cifra total
de un millén de personas espafolas afectadas. Ademas, su prevalencia es mayoritariamente
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femenina con un 4,2% frente a un 0,2 de varones afectados (Villanueva et al., 2004; Mas et
al., 2008).

La Fibromialgia esta relacionada con varios sindromes funcionales: colon irritable, cefalea
tensional, disautonomia, fendmenos Raynaud o parestesias, entre otros (Ruiz et al., 2007,
Villanueva et al. 2004).

El SFC es una afeccion cronica compleja y debilitante caracterizada por una fatiga intensa,
fisica y mental, que no remite, de forma significativa, tras el reposo. El diagndstico del Sin-
drome de Fatiga Crénica requiere, segun Sandin (2005) de la concurrencia de los siguientes
criterios: ser motivo de queja o preocupacion, afectar significativamente al funcionamiento de
la persona, ser desproporcionada con respecto al ejercicio efectuado, representar un cambio
claro del estado previo y ser persistente (superior a 6 meses), o si es intermitente debe estar
presente mas del 50% del tiempo.

El estudio realizado sobre el Sindrome de Fatiga Cronica por Ruiz, Alegre, Quintana Aliste,
Blazquez y De Sevilla (2011) concluye en una afectacion preferente a mujeres jovenes, y se-
fala el importante condicionamiento del ausentismo laboral. Entre los criterios diagnosticos
destacan estos autores la intolerancia al ejercicio fisico, la disfuncidén neurocognitiva y el
suefio no reparador.

Ambas afectaciones tienen efectos diferentes en los afectados, dependiendo del aspecto
laboral, familiar, econémico y social que rodea a cada uno de ellos. Ademas, cada persona
afectada agrupa una serie de elementos comunes con otros especificos, o que hace nece-
saria una atencién tanto individual como grupal de sus necesidades. Se estan empezando
a conceder incapacidades para el desarrollo del empleo a algunos afectados, otros muchos
tienen grandes problemas de incomprension y desconocimiento en su entorno laboral. No
obstante, ni la Fibromialgia ni el Sindrome de Fatiga Cronica son considerados dentro de las
baremaciones empleadas para la incapacidad laboral.

Se desconoce la etiologia de ambas enfermedades y no hay evidencias cientificas sufi-
cientes para llegar a un consenso sobre los factores que las predisponen o desencadenan,
aunque se estan realizando importantes avances en este sentido. Los criterios diagndsticos
y clinicos, asi como su fisiopatologia también estan en constante discusion por el colectivo
médico.

El diagnéstico de la FM y el SFC, debido a sus caracteristicas resulta complejo. En el caso
de la Fibromialgia los antiguos criterios del American College of Rheumatology (ACR) 1990
han sido sustituidos por los criterios del ACR 2010. Segun Moyano, Kilstein y De Miguel
(2015) estos nuevos criterios constituyen una manera simple de evaluar pacientes con FM
y tienen en cuenta las manifestaciones subjetivas de la enfermedad, pero deberian convivir
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con los criterios antiguos para aportar una mayor comprension y facilitar el manejo de esta
patologia tan prevalente.

En la actualidad, no existe un tratamiento totalmente efectivo para la sintomatologia con la
que cursan estas enfermedades. Los tratamientos farmacoldgicos y terapéuticos se dirigen
a mejorar la calidad de vida de las personas con FM y a reducir su dolor. La terapia cognitivo
conductual genera un amplio consenso en cuanto a su efectividad (Comeche et al., 2010;
Nishishinya et al., 2006).

En definitiva, se trata de dos enfermedades que a pesar de su reconocimiento por la Orga-
nizaciéon Mundial de la Salud hace varios lustros, tienen que enfrentar, dadas las caracteris-
ticas descritas, cierta incomprension y reticencias por parte de un sector del estamento mé-
dico. Desde el punto de vista social, las personas afectadas refieren también falta de apoyo,
desconocimiento e incluso desconfianza por parte de familiares, compaferos de trabajo y
parte de la sociedad en general.

Existen algunas unidades multidisciplinares que abordan la FM y el SFC de forma integral.
De titularidad publica encontramos la del Hospital Universitario de Santa Maria en Lleida o la
del Hospital Clinic de Barcelona y de titularidad privada, la perteneciente a la Clinica Universi-
taria Rey Juan Carlos de Madrid o la del Hospital Cima de Barcelona. Tomando en considera-
cién la alta prevalencia de estas enfermedades y la concentracidn geografica de las Unidades
Multidisciplinares en Madrid y Catalufa, se deduce que no se puede hablar de igualdad de
oportunidades para las personas afectadas por estas enfermedades.

3. ASOCIACIONISMO.

La situacion actual que han de enfrentar estas enfermedades ha llevado a que el movi-
miento asociativo en torno a la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica sea importante
en Espafna entre otros paises. Las personas afectadas tienen necesidades que el sistema
sanitario no cubre y buscan otras alternativas para encontrar el apoyo y la cobertura que el
sistema publico no siempre les brinda. Un estudio reciente sobre la construccién social de la
Fibromialgia revela que la prensa refleja el estereotipo de enferma de las pacientes, pasivas
y resignadas. En cambio, se trata de un colectivo que cobra fuerza en grupo mediante las
asociaciones, representadas como activas y luchadoras, quienes han conseguido llegar al
Parlamento y tener impacto en las politicas (Briones y Vives, 2014).

En Espana hay mas de 200 asociaciones de pacientes, un aspecto cuantitativo que sugiere,
por una parte, que hay una parte de la poblacién importante afectada por estas patologias vy,
por otra, que hay importantes inquietudes y necesidades por cubrir referidas a este colectivo.
A este tejido asociativo hay que anadir la existencia de instituciones como SEFIFAC (Socie-
dad Espanola de Fibromialgia y Sindrome Fatiga Crénica), la Fundacién FF (Fundacién de
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Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica), asi como diversas Federaciones
Autondmicas. Todo ello conforma un importante apoyo que desde el tercer sector reciben las
personas afectadas y sus familias, y que constituye también un recurso que tienen en consi-
deracién médicos de atencion primaria, reumatélogos y otros especialistas, quiénes cuando
realizan un diagnéstico de FM o SFC en muchos casos derivan y recomiendan la asistencia
del paciente a estas asociaciones de pacientes.

El proyecto que se expondra en el marco de este articulo ha sido desarrollado por AFIBRO-
SAL, la Asociacién de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de Salamanca y provincia.
Se trata de una entidad con dos sedes, una en Salamanca capital y otra en el municipio de
Béjar que cuenta con 14 afos de trayectoria en los que ha realizado diversas actividades de
caracter formativo, terapéutico e investigador para mejorar la calidad de vida de las personas
con FM y SFC y sus familias. Reconocida como entidad de Utilidad Publica por el Ministerio
del Interior, en la actualidad cuenta con mas de 400 socios y socias.

4. IDIOSINCRASIA DEL MEDIO RURAL

Las ultimas décadas han sido testigo de una profunda transformacion en el medio rural
espanol. Es abundante la literatura que evidencia notables mejoras en habitats rurales. En la
actualidad el medio rural no esta en igualdad de condiciones en relacion al niUmero de recur-
sos y oferta de actividades sociales, culturales o educativas (Lorenzo y Santos, 2004), pero
a pesar de ello, los importantes desequilibrios demograficos causados por el éxodo masivo
del campo a la ciudad de la segunda mitad del siglo XX, siguen lastrando la demografia rural
espafola en términos de desequilibrios demograficos, piramides de poblacion invertidas o
altos indices de masculinidad.

A finales del siglo pasado, Garcia Sanz (1998) hablaba sin embargo del paso de la cri-
sis demografica de la sociedad rural a atisbos de estancamiento e incluso recuperacién en
algunas zonas. Sus trabajos ofrecen abundante informacién acerca de la nueva ruralidad:
nuevos moradores del medio rural procedentes de las ciudades sumados al retorno de anti-
guos emigrantes provocan una nueva cultura que comparte un interés comun por revitalizar
y actualizar la identificacion colectiva. Estos nuevos habitantes, sin embargo, no resultan
ser suficientes para contrarrestar la caida poblacional de la mayoria de los municipios, mas
acuciante en los de menor poblacién que, al mismo tiempo, suelen ser los mas envejecidos
(Del Barrio, 2010).

La importancia cuantitativa de los habitantes de mayor edad en el medio rural es innegable.
Ademas de ellos, existe otro colectivo clave, la denominada generacion soporte (Del Barrio,
2010; Camarero, 2009), aquella formada por los hijos de los que permanecieron en el medio
rural en la época del éxodo masivo a las ciudades y cuya edad media esta en torno a los 45-
50 anos. Camarero (2009) les confiere un lugar central por conformar el centro neuralgico de
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la vida rural por su edad activa, y por su importancia como cuidadores de mayores y menores.

Otras de las caracteristicas del medio rural son la pluriactividad econémica sefialada por
Moyano (2000) y su diversidad y complejidad no solo en el territorio espanol sino a nivel mun-
dial (Cloke et al., 2006; Woods, 2011).

Benito (1998) sefiala algunas de las principales problematicas que frenan el desarrollo en el
medio rural: la escasez de servicios basicos y la necesidad de mejoras formativas mas acor-
des a la realidad entre otros.

La literatura parece sugerir la superacion de la vision tradicional del medio rural y apuntar al
paradigma de la Nueva Ruralidad (Morales, 2016) atendiendo a las demandas de la globalizacién
(De Grammont, 2004; Kay, 2005) y al protagonismo de los actores del territorio (Arias, 2005).

El medio rural espafiol, por otra parte, es claramente heterogéneo. La realidad municipal de una
entidad de poblacion en Castilla y Ledn sera distinta de la que podemos encontrar en un muni-
cipio andaluz en cuanto al tamafio poblacional, datos demograficos o provisidn de servicios.

Castilla y Lebn es una comunidad auténoma con datos preocupantes en cuanto a sus as-
pectos sociodemograficos y, quizas por ello, ha sido objeto de atencién en varios estudios
(Garcia & Lazaro, 2009; Gonzalez & Garcia, 2005; Gémez, 2011). De hecho, es la comunidad
mas envejecida de Espafna tal y como revelan los datos del Padrén Municipal, a lo que hay
que afnadir que 6 de las 10 provincias espanolas mas envejecidas se encuentran en esta co-
munidad auténoma.

Descendiendo al nivel provincial, los datos de la provincia salmantina en la que se enmarca
el proyecto que se expondra siguen las tendencias generales de la comunidad. Segun los
datos del INE, en 2018 Salamanca es la segunda provincia espafola con mas municipios
(362) siguiendo a Burgos con 371.

Finalmente, es importante resaltar que hay evidencias de mayor prevalencia de la Fibro-
mialgia en entornos rurales. Mas et al. (2008) apuntan a un 4,1% de poblacion afectada en el
medio rural frente a un 1,7% en el medio urbano.

5.PROYECTO PROMOCION AUTONOMIA PERSONAL EN PERSONAS CON FM Y SFC EN EL MEDIO RURAL.

Se expone a continuacién un proyecto ya implementado que trata de dar respuesta a
algunas de las necesidades identificadas previamente en personas con Fibromialgia y/o
Sindrome de Fatiga Cronica. Ha sido llevado a cabo por AFIBROSAL, la Asociacién de
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de Salamanca. La entidad cuenta con sede en la
capital salmantina y en la localidad de Béjar.
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5.1. Justificacion.

Como se ha expuesto, Salamanca es una provincia con una gran dispersion territorial y un
gran numero de entidades municipales, lo que dificulta la provision de servicios basicos. Esta
circunstancia se torna aun mas compleja en relacion a servicios mas especializados como
los que pueden necesitar las personas con patologias concretas y aun hoy desconocidas
por buena parte de la poblacion como son la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Crénica.
Si en la mayoria de entornos urbanos no existen unidades especializadas en Fibromialgia, y
tampoco hay un tratamiento efectivo para los sintomas de estas enfermedades, la situacién
se agrava aun mas en entornos rurales.

Es por ello, que este proyecto se dirige a aquellos habitantes que tienen una situacién de
mayor necesidad y que no tienen la posibilidad de recibir los tratamientos que necesitarian
para mejorar su calidad de vida.

La mayoria de las participantes han sido mujeres, por tanto, el proyecto se ha dirigido a
uno de los sectores mas sensibles del medio rural, el compuesto por el binomino mujeres
mas discapacidad. Si sumamos medio rural, mujeres y discapacidad el resultado, en muchos
casos es la multi-exclusion.

En pleno siglo XXI, siguen siendo necesarios esfuerzos para lograr la igualdad de oportu-
nidades efectiva entre hombres y mujeres, habitantes rurales y urbanos, personas con y sin
discapacidad. Este proyecto ha pretendido aunar todas estas variables y luchar en pro de la
igualdad de oportunidades de las mujeres residentes en el medio rural salmantino afectadas
de FM y/o SFC.

El proyecto pretende seguir la linea de continuidad de las actividades que AFIBROSAL lleva
realizando varios aflos en Salamanca y Béjar, y que ha demostrado ser efectiva para el trata-
miento de estas enfermedades.

La bibliografia de referencia muestra como “imprescindibles” el abordaje de tratamientos
terapéuticos y actividades orientadas a trabajar los aspectos psicosociales vinculados a la
FMy SFC, por ello el proyecto se asentara en dos tipos de actividades orientadas al bienestar
fisico y mental.

5.2. Descripcion del proyecto.
A tenor de las necesidades detectadas en el medio rural de Salamanca, se plantea realizar un
programa de promocién integral efectiva de la autonomia personal consistente en la evaluacion,

control, determinacion y aplicaciéon de distintos tipos de tratamiento y actuaciones con perso-
nas afectadas de FM y SFC y, en su defecto con otras enfermedades crénicas no oncolégicas.
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El proyecto fue realizado con el apoyo de la Obra Social la Caixa y cofinanciado con los
fondos propios de la asociacion AFIBROSAL.

Al ser un proyecto que trata de llegar al maximo numero de beneficiarios del medio rural
posible, se seleccionaron las actividades mas relevantes por su efectividad para realizar en
una primera fase. Se pretende, a medio plazo, ir afianzando los lugares de realizacién (pre-
feriblemente con la creacidon de grupos estables que gestionen distintas sedes en distintos
municipios) y ampliando las actividades ofertadas.

Tras el conocimiento y la experiencia previa, se pretende fomentar el bienestar fisico y men-
tal ofreciendo a los participantes estrategias y recursos a través de actividades que mejoren
su bienestar personal. La experiencia de AFIBROSAL y la evidencia cientifica dejan claro que
el bienestar personal debe conjugar dos aspectos, el fisico y el mental, para que el bienestar
sea global, y ambos se complementen y retroalimenten mutuamente.

Mas concretamente se realizaron dos intervenciones en cada municipio: una enfocada al
bienestar fisico a través de actividades de fisioterapia y otras actividades fisicas, y otra dirigi-
da al bienestar mental con el desarrollo de Terapia Cognitivo Conductual.

Las personas participantes fueron residentes en los municipios de Fuentes de San Esteban,
Pefaranda de Bracamonte, Ciudad Rodrigo, Alba de Tormes y Guijuelo, diagnosticados de
FM y/o SFC vy, en los casos que habia plazas disponibles, se admitié a personas con otras
enfermedades que cursaran con dolor crénico de origen no oncolégico. Por su parte, todos
los profesionales implicados en el proyecto habian trabajado previamente con el colectivo de
personas afectadas de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica. Se realizé una atenciéon
coordinada de profesionales adaptada a las necesidades de cada afectado/a en la que se
tratd de hacer frente a las barreras que estaban impidiendo a los participantes una vida mas
independiente y, en consecuencia, lograr una mejor calidad de vida. Una de las premisas de
AFIBROSAL, la asociacion que aplicé el proyecto, es trabajar coordinadamente con otras
entidades para aunar esfuerzos y optimizar recursos. En esta linea, se colaboré de forma muy
directa con los profesionales de los Centros de Accidén Social de la Provincia, las Administra-
ciones Municipales y los Centros de Salud.

Si en el medio urbano es fundamental la coordinacién entre instituciones, asociaciones y
profesionales, en el medio rural dotado de menos recursos, lo es aun mas. El contexto rural
salmantino cuenta ademas con gran dispersion geografica. Ademas, las zonas de actuacion de
las diversas instituciones publicas y privadas de los distintos sectores (educativos, sanitarios,
sociales, de provision de otros servicios...) no suelen coincidir. Por todo ello intervenir en un
territorio tiene que contar con los agentes que mejor o conocen y que pueden facilitar tanto
el acceso a los usuarios que tengan FM y/o SFC.
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Los lugares de celebracion de las actividades se ubicaron en las distintas localidades de
desarrollo y fueron cedidos de forma gratuita por entidades de cada municipio.

La realizacién de las actividades tuvo lugar en el afo 2017 con una duracion de 6 meses. A
esta temporalizacion hay que anadir la fase de captacion de los participantes, la difusion (se
realizaron diversas ruedas de prensa en cada municipio) y las distintas fases del proceso de
evaluacion.

Las sesiones se desarrollaron de forma grupal optimizando los beneficios del trabajo coo-
perativo y colaborativo en cada uno de los municipios de intervencion.

5.3. Objetivos.

El objetivo general que orienté el proyecto fue desarrollar actividades dirigidas a mejorar la
calidad de vida y la autonomia personal de personas con FM y SFC residentes en municipios
salmantinos.

Entre los objetivos especificos se destacan los siguientes:

- Mejorar la capacidad funcional de los/as afectados/as

- Ensefar las relaciones e influencias reciprocas entre pensamientos, emociones y conduc-
ta, y entre éstos y el nivel fisico

- Reconceptualizar el problema del dolor y reducir los dolores musculares

- Ensefiar estrategias de afrontamiento ante la enfermedad y habilidades de reso-lucion de
problemas.

5.4. Actividades.
BIENESTAR MENTAL. TERAPIA COGNITIVO CONDUCTUAL

Partiendo de la importancia del afrontamiento de las consecuencias que comporta una
enfermedad cronica, se trabajaron varias estrategias para dotar a los y las participantes de
un manejo adecuado de su enfermedad que les permita lograr un mayor bienestar en su dia
a dia:

- Colocar la enfermedad en su sitio. Se trata de minimizar las limitaciones emo-cionales,

cognitivas y conductuales que implica una enfermedad crénica capaci-tando a quienes la

padecen con estrategias de toma de decisiones.

- Atencion. Canalizar la atencidn en unos u otros aspectos tiene un impacto cru-cial en la

vida de cada persona. Por ello se trabajaron los aspectos en los que es mas recomendable

centrar la atencion y en cuales hay que restar protago-nismo a la enfermedad.

- Asertividad y habilidades sociales. Las competencias en habilidades sociales facilitan la

vida de cualquier persona, aun mas las de aquellas mas vulnerables. Se trabajaron mas
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especificamente la empatia y la asertividad, asi como diver-sas habilidades de comunica-
cioén y resolucion de conflictos. Se trata de un as-pecto clave pues estas enfermedades
condicionan la vida social de las perso-nas afectadas y de sus familias. Por tanto, lograr
mejorar las relaciones socia-les es un aspecto fundamental que mejora su autoconcepto y
autoestima.

- Atribuciones. Se trabajé la tendencia natural a atribuir lo que hacemos y lo que nos ocurre
a las circunstancias de nuestra vida (de donde somos, cdmo nos han educado, nuestra
edad, nuestra enfermedad o problema de salud, etc.), pe-ro esto no siempre responde a la
realidad. Se pusieron en cuestion alguna de estas creencias para actualizarlas y adaptarlas
a una vision mas constructiva y realista fomentando una actitud proactiva de los y las par-
ticipantes.

BIENESTAR FiSICO. FISIOTERAPIA Y OTRAS ACTIVIDADES.

Se desarrolla sobre la base de que el mantenimiento de habitos adecuados de actividad fisica
e higiene postural, ademas de ayudar a vivir mejor (con mas autonomia, con mas capacidad
para realizar actividades, con mas energia para vivir), ayuda a mejorar el estado de animo.

Para fomentar estos habitos, y siguiendo el principio de que las personas necesitan saber,
poder y querer, se realizaron varias actividades que permitieron a los participantes aprender
estrategias que pudieran aplicar posteriormente en su vida cotidiana. Mas concretamente se
realizaron las siguientes actividades:

- Reeducacion postural global (RPG). Método de fisioterapia desarrollado por el fisiotera-
peuta francés Philippe Souchard, suave, progresivo y activo, que puede ser aplicado en
cualquier edad respetando las posibilidades de cada persona. Esta terapia se fundamenta
en el andlisis minucioso, estudio y observacién de la anatomia, la fisiologia y la manera en
que enferma el ser humano.

- Pilates adaptado. Propone otra forma de realizar el trabajo muscular de fuerza-resistencia,
la flexibilidad muscular y articular y el control postural. Busca un trabajo integral de la men-
te, del cuerpo y del espiritu; es una educacién corporal muy completa en la que se trabaja
el cuerpo como un todo, desde la musculatu-ra superior hasta la inferior, y en la que inter-
vienen por igual y en armonia la mente y el cuerpo. Se ha definido al método Pilates como
el “Yoga Occidental”.

- Estiramientos (Stretching). Técnica corporal que a través de la colocacion del cuerpo en
distintas posturas permite estirar, abrir y relajar distintas zonas del cuerpo. Se basa en un
reflejo tan viejo como la humanidad, y los animales (so-bre todo los mamiferos), que nos es-
tiramos naturalmente al levantarnos, cuan-do estamos estresados, cansados, o con suefio,
en el que el cuerpo esponta-neamente busca abrirse, alcanzar, respirar.

- Dinamicas grupales. Técnicas de grupo que fomentan el trabajo colaborativo, favoreciendo
la participacioén y el aumento de la motivacioén a través del movi-miento.
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5.5. Evaluacion.

La evaluacion fue continua para valorar las posibles necesidades de mejora durante el
desarrollo del proyecto. Mas concretamente, se aplicé un cuestionario de evaluacién para
verificar el cumplimiento de objetivos.

Los profesionales también cumplimentaron una ficha de seguimiento de las actividades para
recoger informacion sobre el nimero de asistentes, su adherencia a las actividades, la evolu-
cion, etc.

A lo anterior hay que anadirle la aplicacion del Cuestionario de Salud SF-36 para realizar
una valoracion inicial de la calidad de vida de cada uno/a de los y las participantes.

Paralelamente se realizaron reuniones de seguimiento de la Comision de Coordinacion del
Proyecto. Aproximadamente tuvieron lugar cada dos meses, aunque en ocasiones se nece-
sit6 alguna periodicidad mayor.

5.6. Resultados.

De entre los resultados cualitativos y cuantitativos obtenidos, los participantes valoraron de
forma destacablemente positiva la incorporacién de los siguientes aspectos tras su partici-
pacién en el proyecto:

¢ La percepcion nueva y mas positiva de si mismos y de su capacidad para afrontar el dolor
crénico.

e El caracter practico de las estrategias propuestas.

¢ E| caracter capacitador del enfoque propuesto, en el que se pone el énfasis en las ac-
ciones o estrategias de afrontamiento que las propias personas con dolor crénico pueden
aplicar, sin depender de otras personas.

e La propuesta de combinacion de distintas estrategias, en funcion de la situacién y carac-
teristicas personales, de forma que cada persona pueda utilizar las que mas se adapten a
su momento vital y a sus caracteristicas.

¢ El conocimiento y reconocimiento de otras personas que padecen las mismas enferme-
dades. Esto aumento la autoestima de los participantes.

Los distintos items que se han valorado en el cuestionario apuntan a que el impacto del
proyecto ha provocado una mejora de la sintomatologia de la FM y/o SFC. Los participantes
destacan especialmente que, al conocer mejor su enfermedad, sus sintomas y cémo limitar

sus efectos de forma no farmacoldgica, se sienten mas capacitados para afrontarla.

Por otra parte, a pesar de que habia un consenso claro en relacién a la conciencia de que
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hay que practicar las estrategias aprendidas para que funcionen, la experiencia de muchos
de los participantes les hacia manifestar que seria muy positivo contar con una supervisiéon
durante su proceso de integracion de lo aprendido a su vida diaria. Consideraban este apoyo
fundamental en aspectos como la superacién de obstaculos, perseverar a pesar de la frus-
tracién, y establecer y lograr nuevos objetivos.

En definitiva, los datos cuantitativos y lo referido por los participantes en las sesiones grupales
de evaluacion, revelaron que los participantes consideraron que su participacion en el proyecto
ha contribuido a mejorar su calidad de vida. Mas concretamente refieren las siguientes mejoras:

e Aumento de la capacidad aerdbica entre el dia del inicio y el dia del final de la actividad.
® Reduccion de los sintomas y el impacto de éstos en la salud y calidad de vida percibida
y objetiva de las personas afectadas de Fibromialgia y/o SFC medidos cuantitativamente a
través de cuestionarios individuales y anénimos.

* Mejora de la autoestima y de las habilidades comunicativas.

® Reduccion del numero de los lugares de localizacion de dolor y de la intensidad de este.

La coordinacion con las instituciones mencionadas contribuyé a dar visibilidad a estas en-
fermedades, aun desconocidas por buena parte de la sociedad urbana y por aun mas por-
centaje de la sociedad rural. Por otra parte, también contribuyé al empoderamiento de la
muijer rural y al aumento de su resiliencia; en definitiva, a mayor igualdad de oportunidades.

6. DISCUSION.

La realidad de enfermedades crénicas como la Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cro-
nica, unida a las limitaciones en cuanto a los servicios sanitarios ofrecidos por el medio rural
plantea una serie de necesidades por cubrir que, a pesar de los esfuerzos de los ultimos Pla-
nes de Salud y de otros documentos sanitarios por perseguir la igualdad de oportunidades,
esta lejos de ser una realidad. Aun asi, la inquietud de prestar atencién a los pacientes mas
desfavorecidos, y por tanto mas vulnerables, es un sintoma de toma de conciencia de estas
necesidades y de algunas iniciativas publicas por tratar de cubrirlas.

En el caso de enfermedades crénicas y de diversos colectivos de personas con discapacidad,
el asociacionismo ocupa un papel crucial en la vida de muchas personas. Las asociaciones,
unidas a otras entidades del tercer sector, han sido determinantes en las coberturas durante
la crisis econémica que esta afectando a Espafia desde hace una década. Segun Rodriguez
Cabero (2015), la crisis ha puesto de manifiesto los déficits del Tercer Sector, pero al mismo
tiempo ha supuesto una creciente institucionalizacién (regulacion, creacion de plataformas,
aumento de la “voz” y presencia del sector), la profesionalizacion, el liderazgo en la lucha
contra la exclusion social y, finalmente, la capacidad de innovacion en el desarrollo de los
proyectos de intervencién social.
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Se hace necesario un debate profundo sobre la poblacion vulnerable a la que el Estado de
Bienestar sigue sin cubrir sus necesidades basicas. Las entidades sin animo de lucro, a tra-
vés de la concurrencia a convocatorias de entidades tanto publicas como privadas tratan de
atender, con recursos con frecuencia muy limitados, necesidades muy amplias.

Proyectos como el que se ha mostrado en este articulo muestran que a través del conoci-
miento de la realidad sobre la que se ha de intervenir y de la identificacién de las prioridades
mas acuciantes, es posible, con el apoyo de entidades tanto publicas como privadas que
trabajen coordinadamente, crear e implementar proyectos que lleguen a aquellos mas olvi-
dados fomentando la equidad.

En este caso, el sentimiento de aislamiento que relataban muchos afectados del medio
rural de la provincia salmantina se vio mitigado al acercarles terapias y tratamientos efectivos
a su entorno mas cercano.

Se concluye por tanto que es fundamental acercar recursos como estos al medio rural. De
lo contrario, las personas de mas edad, con enfermedades cronicas y aquellas que viven ale-
jadas de los centros de recursos, se ven aisladas y desconectadas de los servicios que sus
enfermedades requieren. Para ello la coordinacion sociosanitaria permite optimizar los recur-
sos econdmicos, humanos e infraestructurales combinando las potencialidades del sector
publico, el privado y las entidades sin animo de lucro.
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PALABRAS CLAVE

Sistema sociosanitario, ludopatia, prevencion, juegos de azar.

El articulo tiene como objetivo exponer la estructura basica del sistema sociosanitario francés
en la atencion al jugador compulsivo o patoldgico. En él se describe, en un primer momento,
la estructura del juego en Francia con el fin de entender el contexto en el que se desarrolla la
problematica. Se define igualmente la ludopatia como enfermedad caracterizada por la adic-
cion al juego de azar y de apuestas y se presenta una breve resefia epidemioldgica de esta
enfermedad a nivel internacional con un especial hincapié en los territorios francés y espafol.
El articulo describe pues los ejes principales de dicho sistema: prevencion de los riesgos del
juego, atencidn sociosanitaria, y atencion juridico-econdmica. Finalmente el articulo muestra
una breve comparativa Francia-Espafia antes de concluir que aunque ambos sistemas nece-
sitan de grandes mejoras, el sistema sociosanitario francés para la atencion al ludopata esta
hoy en dia mucho mas desarrollado que el espafiol.

Health and social care system, gambling disorder, prevention, gambling.

ABSTRACT

The paper aims to expose the basic structure of the French social and health care system to
the compulsive or pathological gambler. First, describes the structure of the game in France in
order to understand the context in which the problem develops. Gambling is also defined, as a
disease characterised by the addiction to gambling and betting and a brief epidemiological review
of this disease at international level is presented, with special emphasis on the French and Spanish
territories. The paper thus describes the main axes of this system: prevention of gambling risks,
social and health care, and legal and economic care. Finally, a brief comparison between France
and Spain is shown before concluding that although both systems need major improvements,
the French socio-health system for care of people with pathological gambling is now much more
developed than the Spanish system.
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1. INTRODUCCION.

En el presente articulo nos proponemos exponer los elementos clave del sistema sociosa-
nitario creado para prevenir, paliar y reparar los efectos adversos que pueden producir los
juegos de azar y las apuestas. Asi mismo en este articulo no dejaremos de hacer pequenas
referencias a su equivalente espanol cuando esto sea posible.

Para ello introducimos, en un primer lugar, la estructura basica de los juegos de azar y de
apuestas en Francia con el fin de aproximarnos al tipo y modo de juego que se ofrece en este
pais. Resumimos a continuacion muy brevemente las caracteristicas del juego patologico y
su epidemiologia tanto nacional como internacional.

Seguidamente, nos centramos en las medidas que la legislacion francesa prevé para pre-
venir los riesgos del juego y en especial el juego compulsivo. Y exponemos con un mayor
detalle los puntos clave del sistema destinado a la atencion de los jugadores problematicos.

Finalmente, abordamos a modo de pequefa discusién una rapida comparativa entre los
sistemas dedicados a esta enfermedad de Francia y Espafa.

Estructura del juego de azar y de apuestas en Francia.

Los juegos de azar y las apuestas' cuentan con empresas y organizaciones, tanto publicas
como privadas, que estructuran su practica en territorio francés. Sus origenes se remontan
hasta el siglo XVI (Loterias del Estado) pero no es hasta los siglos XVIII y XIX que estos juegos
seran institucionalizados. En el siglo XX vemos un verdadero desarrollo de las organizacio-
nes dedicadas a los juegos de azar y de apuestas (Adés et al., 2008; Santé Publique France,
2018d).

Asi pues, hoy en dia cualquier persona que desee jugar o apostar tiene a su disposicion
casinos, organismos de apuestas y sociedades de juegos de azar y loterias. Estas organi-
zaciones, como puede verse en el Informe Experto elaborado por el Instituto Nacional de
Salud y de Investigacion Médica (INSERM en francés) elaborado por Adés et al. (2008), estan
dirigidas u organizadas por unas pocas empresas y/0 servicios publicos bajo una legislacion
estatal variada. Si bien no entraremos en el detalle de tales organismos y legislaciones, cabe
destacar como se organiza el reparto de los principales centros franceses de juego.

En primer lugar, destacamos, tal y como aparece en el citado informe, que “la mayor parte de
los casinos franceses pertenecen a cinco grupos de inversion privados bajo el control del Esta-
do (ministerios de Interior y de las Finanzas) y de las colectividades locales” (Adés et al., 2008,
p. 18). Dicho esto, podemos citar que su “volumen de negocio” alcanza los 255 millones de

" En Francia la expresion utilizada es “jeux d’argent et de hazard”, cuya traduccion literal seria “juegos de dinero y de azar”. Sin

embargo, a lo largo de este articulo utilizamos la expresion “juegos de azar y de apuestas” que si bien no es una traduccion literal,
se ajusta mejor a las expresiones empleadas en Espana.

91



FUNDACION CASER
-

euros en el caso del grupo inversor mas potente que ostenta 26 casinos repartidos por todo
el territorio francés y los 96 millones de euros para aquél que mantiene tan sélo 13.

En segundo lugar, los jugadores pueden optar por los centros de apuestas de la PMU (Pari
Mutuelle Urbain), la cual gestiona el conjunto de apuestas fuera de los hipédromos. Con mas
de 12.000 puntos de venta en 2013 y mas de 10.000 millones de euros involucrados en las
apuestas (de los cuales, son redistribuidos cerca del 76% a los apostantes) se sitia como
el primer operador de apuestas de Europa y el segundo del mundo detras de Japén (PMU,
2018).

Y en tercer lugar, Francia cuenta con la posibilidad adicional de optar por la Francaise des
Jeux (Francesa de los Juegos o FDJ en francés). La cual se encarga de gestionar la Loto,
heredera de la tradicional Loteria nacional desde 1980, entre muchos otros tipos de loterias
y juegos de “rasca”. Se trata de una sociedad econdmica mixta de la cual el Estado posee
el 72% de acciones, lo que le permite tener el monopolio del conjunto de loterias. Con casi
40.000 puntos de venta repartidos por todo el territorio francés (incluyendo territorios de ul-
tramar) alcanza los casi 15.000 millones de euros movilizados en sus loterias. No obstante,
tras 2017 el Gobierno ha entrado en negociaciones que conduciran a una posible privatiza-
cioén entorno a principios de 2019. De concretarse, el 50% de las acciones saldran a bolsa.

De esta forma, segun datos oficiales (Adés et al., 2008) cerca de una de cada dos personas
(47,8%) de entre 18 y 75 afnos declara haber jugado con dinero en los ultimos doce meses.
Tal porcentaje aumenta al 51,3% en el caso de los hombres y desciende al 44,4% para las
mujeres. Esta cifra aumenta considerablemente su diferencia entre sexos cuando los datos
refieren a jugadores activos (aquellos que juegan regularmente y no de forma ocasional), de
los cuales el 62,7% son hombres. Los jugadores activos franceses tienen una clara prefe-
rencia por los juegos donde no se necesitan conocimientos especiales tales como loterias o
“rascas” representando hasta un 75% de los jugadores que afirman haber jugado en loterias.

Al mismo tiempo, en los ultimos afos, los juegos de azar y de apuestas se han intensificado
en Francia. Aunque se han observado diferencias sociodemograficas importantes a la hora
de elegir entre un modo de juego u otro. Asi pues, mientras que el 41% de los habituales a los
casinos son personas inactivas sin empleo o jubiladas, el 65% de los apostantes de la PMU
son hombres de entre 35 y 49 afos pertenecientes a medios socioprofesionales modestos y
la FDJ atrae en mayor medida (a pesar de que se distribuye de manera bastante homogénea
entre el conjunto de la poblacién) a empleados y obreros (Adés et al., 2008).
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Ante la actual distribucién de los juegos de azar y de apuestas en Francia, cabe decir que:

“La historia de las relaciones entre el Estado y los juegos de azar y de apuestas esta
por otra parte marcada por la alternancia entre los periodos de represion y de toleran-
cia. La evolucion de los juegos de apuestas en Francia, tanto en forma como en los
publicos a los que alcanzan asi como sus consecuencias sociales, ha conducido a la
legislacién y a los poderes publicos a sucesivas adaptaciones. Entre la antigua Loteria
nacional y los nuevos juegos en Internet, el reto se ha convertido a la vez en econdémi-
co, societal y médico.” (Ades et al., 2008, p. 17)

Definicion del juego patoldgico.

En este contexto se mueve precisamente el objeto de nuestro interés, representando en
si mismo un claro desafio tanto econémico, como social y médico. Hablamos del caso del
“juego patolégico” o “ludopatia”.

Si bien es cierto que se han logrado ciertos avances a lo largo de los ultimos afios, la
ludopatia sigue siendo para gran parte de profesionales y para el conjunto de la sociedad
una gran desconocida. Recibe con frecuencia el olvido y abandono de profesionales tanto
sanitarios como sociales, asi como de representantes politicos a pesar de estar reconocida
en el Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales DSM-V como enfermedad
en la categoria de “trastorno adictivo”. Su definiciéon no esta exenta de debate pero en tér-
minos generales podriamos decir que se trata de “un desorden mental caracterizado por una
continua y periodica pérdida de control respecto al juego, una preocupacion con jugar y con
obtener dinero del juego, pensamiento irracional y una continuacién del comportamiento a
pesar de las consecuencias adversas” (Neal, Delfabbro, y O’Neil, 2005, pp. 20-21). Ante tal
definicion cabria, muy acertadamente, catalogar a la ludopatia como una enfermedad cuya
principal caracteristica es la adiccién al juego.

No obstante, existen ademas otras personas jugadoras que, si bien no pueden ser catalo-
gadas como ludopatas o “jugadores patoloégicos”, requieren también de una especial aten-
cion debido a que pueden presentar conductas hacia el juego que le ocasionan problemas
en el area personal, social o familiar. Todo ello sin llegar a cumplir todos los criterios para ser
diagnosticado como ludépata. Hablamos del “jugador problema”.

Epidemiologia.

Si atendemos a la epidemiologia de esta enfermedad veremos la magnitud del problema
que nos ocupa. Cabe destacar los estudios realizados en Estados Unidos donde Estados
como California o Maryland arrojan tasas de 1-2 por 100 de jugadores patolégicos dentro

2 “[a] mental disorder characterised by a continuous or periodic loss of control over gambling, a preoccupation with gambling and
with obtaining money with which to gamble, irrational thinking, and a continuation of the behaviour despite adverse consequences”
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de la poblacion general (Labrador y Becofa, 1994). En Europa, donde existen menos investi-
gaciones, encontramos cifras similares a las de Estados Unidos (Labrador & Becofia, 1994).
En Canada, donde se ha trabajado con mayor extensién este tema encontramos referencias
similares.

En el caso de Espafia, singularmente, se encuentran cifras superiores a las apuntadas en
los Estados Unidos. No obstante, Becora (2004) afirma que, si bien en la comunidad de Ga-
licia, la prevalencia del juego patolégico es de 1,73% y un 1,60% para jugadores problema
(datos que se mueven dentro de los margenes ofrecidos por las investigaciones realizadas
en EEUU), en determinadas ciudades como Vigo encontramos datos de hasta un 3,48% de
luddpatas. Por otro lado, Secades y Villa (1998) nos hablan de diversos estudios realizados en
Catalufia, Sevilla, Andalucia y Pais Vasco. Los afios de publicacion de los diversos estudios
abarcan un periodo que va desde el aiio 1990 hasta el afio 1996 y nos indican que la preva-
lencia de la ludopatia oscila entre 2,34 y 2,5% en Catalufa, 1,7% en Sevilla (con un 5,2% de
jugadores problema), del 1,8% en Andalucia y del 2,0% en el Pais Vasco.

Hemos de decir también que, aunque se mantiene que la mayor acumulacion de enfermos
se sitla en el rango de edad de 18 a 45 anos, estas fronteras generacionales son ambiguas
y dudosas, ya que partimos de la idea de que la ludopatia es una enfermedad que prevalece
durante toda la vida y sobre la que podemos encontrar personas de toda la franja temporal
desde la adolescencia hasta superada la jubilacién. La asociacion AZAJER (Asociaciéon Za-
ragozana de Jugadores de Azar en Rehabilitacion) informa que la mayor prevalencia de la
enfermedad se da en los jovenes de 20 a 24 anos. Castro (1999) nos advierte, al igual que
Lépez (2002) anteriormente, de un dato preocupante y al mismo tiempo impactante, con
respecto a los datos que venimos ofreciendo: la tasa de ludépatas entre adolescentes (12-17
anos) alcanzaban el 8% para posibles jugadores patologicos y hasta un 15% para posibles
jugadores problema.

Respecto al género, Lopez (2002), situa la prevalencia de la ludopatia entre las mujeres en
torno al 23% de las personas estudiadas. De igual modo, las mujeres se ven superadas por
los hombres en los porcentajes de prevalencia de “jugador problema” estando estos 39 pun-
tos porcentuales por encima.

En Francia, las estadisticas categorizan a los jugadores en funcién del riesgo. Siendo
joueurs problématiques (jugadores problematicos) una categoria que reagrupa a los jugado-
res que presentan un riesgo moderado y a aquellos que presentan un juego excesivo (joueurs
excessifs). En cierta manera, tal categorizacién puede facilmente traducirse en las categorias
que hemos expuesto mas arriba (“jugador problema” y “ludépata”).

Asi pues, se estima que del conjunto de la poblacion francesa el 0,9% de los individuos
pueden ser catalogados como jugadores que presentan un riesgo moderado, mientras que
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el 0,4% muestran signos de un juego excesivo. Estas tasas, en principio son sensiblemente
mas bajas que las que hemos mostrado para otros paises (Adés et al., 2008). No obstante, es
habitual encontrar en la literatura una peticién de cautela a la hora de comparar tales datos.
Ya que los instrumentos empleados para su medicion y los niveles de representatividad de
los estudios no son, en muchos casos, comparables (Lopez, 2002).

Las diferencias entre hombre y mujer a la hora de jugar siguen manteniéndose constantes
en el conjunto de paises de donde se tienen datos. En términos generales, los hombres jue-
gan mas que las mujeres y presentan también, mayores porcentajes de juego problematico.
En el caso francés, el Informe Experto del INSERM muestra que los hombres presentan un
mayor riesgo de presentar un juego patolégico que las mujeres. Asi, mientras que estos
representan a cerca del 63% de personas que juegan regularmente, dicho porcentajes de
hombres aumenta hasta el 75,5% cuando se trata de un juego patolédgico. Tal diferencia hom-
bre-mujer, aumenta en la medida en que aumenta la intensidad del juego (Adés et al., 2008).
Socio-demograficamente el conjunto de posibles ludépatas franceses presenta también ca-
racteristicas importantes a sefalar. Son, por ejemplo mas jovenes de media que el conjunto
de jugadores activos (41 anos frente a 47), se caracterizan por una precariedad financiera y
por su bajo nivel de estudios, llegando hasta mas de un 36% los jugadores excesivos que no
poseen ninguna titulacién.

2. SISTEMA SOCIO-SANITARIO FRANCES EN LA ATENCION A LA LUDOPATIA.

A lo largo de esta seccidn, expondremos brevemente los puntos clave que permiten enten-
der el sistema socio-sanitario francés en lo que respecta a la atencion al jugador patoldgico.
En lineas muy generales podemos decir que éste se basa en dos principios socio-sanitarios:
la prevencion, una serie de medidas orientadas a prevenir especialmente entre los mas j6-
venes la aparicion de conductas de riesgo respecto al juego; y la atencion del jugador pro-
blematico, orientada principalmente a paliar los efectos de la enfermedad sobre el ludopata
y su entorno.

Asi pues recorreremos con un mayor detalle tales fundamentos explicando los mecanismos
basicos del sistema socio-sanitario francés. No faltaran mas abajo, sin embargo, las alusio-
nes y las comparaciones con los servicios existentes a tal efecto sobre el territorio espanol.

Sistema de prevencion de los riesgos del juego.

El sistema socio-sanitario francés mantiene como primer bastion en la lucha contra la de-
pendencia al juego un sistema de prevencién organizado y regulado por ley. Dicha preven-
cién esta basada en 4 lineas de accion: la prohibicion de los juegos de azar y de apuestas a
las personas menores de edad, la promocion del juego supervisado a través de mensajes y
alertas, el control ministerial de la Tasa de Redistribucion del Juego (TRJ) y la aplicacién de
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medidas especificas para el juego en internet.

El primero de estos puntos, la prohibicién de los juegos de azar y de apuestas a las per-
sonas menores de edad, esta recogido en diferentes legislaciones. Todas estas Leyes estan
orientadas a la prevencion de los efectos nocivos del juego sobre la poblacién de menores.
Como decimos, la estrategia a seguir es la de la prohibicién, pero ésta toma diversas formas.
Asi, el Art. 1 del decreto 78-1067 modificado por el decreto 2007-729 recoge la prohibicién
de venta de loterias a menores, incluso aquellos y aquellas que estén emancipados. El Art.
1 del decreto 85-390 modificado por el decreto 2007-728 prevé, a su vez, la prohibicién de
venta de juegos de prondsticos deportivos. Y el Art. 14 del decreto 59-1489 esté orientado a
la prohibicién de acceso de menores a salas de juego. A estos tres decretos, se suma el Art.
28l de la Ley 2010-476 por la cual cualquier internauta que quiera acceder a juegos online de-
bera no solo precisar su edad sino, ademas, enviar una copia de su documento de identidad
como prueba de ésta. Bajo esta Ley, los operadores que ofertan este tipo de juegos en red
quedan como responsables de tales prohibiciones asi como de velar por el cierre automatico
de cualquier cuenta que no sea capaz de justificar la mayoria de edad (Santé Publique Fran-
ce, 2018c).

El segundo punto, pensado para promover el juego seguro a través de la promocién del
juego supervisado, esta basado en la distribucidn de carteles y mensajes alertando de los
posibles efectos adversos del juego. En el caso del juego online, tal principio esta regulado
por la Autoridad de Regulacion de los Juegos En Linea (ARJEL), la cual no sélo esté desti-
nada a autorizar cualquier servidor que aloje legalmente juegos de apuestas y de azar, sino a
garantizar el cumplimiento de las diversas prohibiciones y supervisiones de las poblaciones
mas vulnerables (ARJEL, 2018b). Un ejemplo de estos mensajes puede verse en la Figura 1
y en la Figura 2.

Figura 13. Mensaje informativo destinado a alertar de los riesgos del juego I. (Francaise Des
Jeux, 2018)

Figura 2*. Mensaje informativo destinado a alertar de los riesgos del juego Il. (ARJEL, 2018a)

#Traduccion: “JUGAR IMPLICA RIESGOS: ENDEUDAMIENTO, AISLAMIENTO, DEPENDENCIA. PARA SER AYUDADO, LLAME AL
09-74-75-13-13 (LLAMADA SIN RECARGO)”.
4Traduccién: “FAMILIA, VIDA SOCIAL, SALUD FINANCIERA. ,ESTA DISPUESTO A APOSTARLO TODO? PARA SER AYUDADO,
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Este tipo de carteles con mensajes informativos y, como puede verse, numeros destinados
a las personas que ya presentan problemas, se encuentran ademas en todos los puntos de
venta de loterias, casinos, television y, en definitiva, alli donde los juegos de azar y de apues-
tas estan presentes. Adicionalmente, toda publicidad (incluido todo patrocinio) de estos esta
completamente prohibida en cualquier soporte o evento destinado a la juventud.

En tercer lugar, el control de TRJ, es decir, del porcentaje que es devuelto a los jugadores
que apuestan y que permite a las empresas y organismos que promocionan los juegos de
azar hacerlos mas atractivos, permite a los poderes publicos gestionar, en teoria, la capaci-
dad adictiva de este tipo de juegos. Diversos textos legales recogen las diferentes tasas en
funcion del tipo y medio de juego: Orden del 9 de marzo 2006, que establece entre un 50 y
un 66% para la FDJ; Decreto n°2010-605, para las apuestas en linea, deportivas o de hipica
con un 85%; vy el Art. 4 del decreto 59-1489 que establece un 88% para los juegos de mesa
y un 85% para las maquinas tragaperras de los casinos.

Adicionalmente, podriamos incluir dentro de este sistema de protecciéon un complejo marco
legislativo que ha evolucionado desde el siglo XIX fundamentado en el principio de prohibi-
cion del juego a todo proveedor no autorizado. Como puede leerse en los textos editados por
Santé Publique France® y publicados en Joueurs Info Service®, la legislacidén actual francesa
destinada a regular las prohibiciones respecto al juego es el fruto de una legislacién anterior
y dispar. Hoy puede verse recogida gracias a la ordenanza 2012-351 del 12 marzo de 2012
en el Titulo Il del libro Ill del cédigo de seguridad interior (Articulos del L320-1 al L324-10).
Dicha legislacién ha sido disefiada con la idea de permitir la competencia entre diversos or-
ganismos publicos y privados dentro de un mismo marco legal.

En el contexto de este marco legal, cualquier tipo de juego salvo casinos, carreras de caba-
llos y loterias, quedan a priori prohibidos. Asi,

“los juegos de apuestas y de azar no son ni un comercio ordinario ni un servicio ordi-
nario; en el respeto del principio de subsidiariedad, son objeto de un marco estricto
en vista de los desafios de orden publico, de seguridad publica y de proteccion de la
salud y de los menores”. (Art. 1 de la Ley n°2010-476)

Sin embargo, a pesar de este principio de prohibicion, la legislacién francesa que regula el
juego tiene la obligacion de autorizar a todos los operadores de juego, lo que ha supuesto su-
cesivas modificaciones de las distintas regulaciones. Sin embargo, cada tipo de juego debe
acogerse a distintas modalidades burocraticas para obtener el permiso que le permita ejercer
su actividad y ofrecer juegos de azar y de apuestas al publico.

5 Para mas informacion puede visitar http://www.santepubliquefrance.fr/
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3. SISTEMA DE ATENCION SOCIOSANITARIA AL JUGADOR PATOLOGICO.

De igual modo, existen otras medidas de proteccién orientadas principalmente a la preven-
cion a través de la informacién sobre los riesgos de los juegos de azar y de apuestas. Este
es el caso de Joueurs Info Service. Se trata de una pagina web destinada a la prevencion,
concienciacion y espacio de ayuda respecto a este tipo de juegos. Esta gestionada por el
servicio de Sanidad Publica Francia (Santé Publique France), una agencia de salud publica
que gestiona diversos medios y enfermedades.

El espacio web Joueurs Info Service representa en Francia uno de los primeros puntos de
entrada al sistema sociosanitario destinados al tratamiento y seguimiento del juego patolé-
gico como enfermedad. Desde ahi, el jugador que acceda a dicha pagina podra encontrar
informacién sobre los diversos sistemas de proteccién existentes para prevenir los riesgos
del juego asi como apoyo virtual y telefénico cuando éstos ya han comenzado a afectar la
vida del jugador. Representa por lo tanto un espacio de informacion y coordinacién entre la
poblacion y los servicios de ayuda.

Estos servicios que van a estructurar el Sistema Sociosanitario francés de atencion a juga-
dores patolégicos y jugadores problema pueden clasificarse en dos tipos en funcion del tipo
de asistencia que ofrecen: Atencion Sanitaria, orientada principalmente a los efectos de la
ludopatia sobre el individuo como enfermedad; y Atencidon Juridico-Econdmica, orientada a
paliar los efectos econdémicos y legales que dicha enfermedad puede causar.

Asi pues tenemos que, en primer lugar, los servicios sociosanitarios franceses prevén la
necesidad de atender al ludopata y al jugador problema como paciente. Sin embargo, los
niveles de concrecion de este tipo de ayuda son también diversos. Pudiéndose encontrar
tres posibilidades contempladas dentro de este sistema: regulacién de los sistemas de auto-
exclusién en los espacios de juego, ayuda de profesionales médicos y psicologicos y grupos
de autoayuda.

Prohibicion voluntaria y de auto-exclusion.

Cuando un jugador cree que presenta sintomas de que el juego se ha convertido en un
problema puede optar por limitar su propio juego a través de dos sistemas: la prohibicion
voluntaria y la auto-exclusion.

En el primer caso, se trata de una gestion que debe realizar en los servicios del Ministerio de
Interior francés a través de la pagina web destinada a tal efecto’ y del envio por correo postal
de la peticion. Se trata pues de una medida personal por la cual el individuo decide volunta-
riamente prohibirse la entrada a casinos y circulos de juego asi como a los juegos oficiales

7 www.demarches.interieur.gouv.fr
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online. De esta manera, una vez realizada la peticion, el jugador no podra, en teoria, acceder
a tales espacios asi como tampoco abrir ninguna cuenta en paginas web de juego. En un
principio, la persona que decide prohibirse a si misma la entrada puede indicar al cabo de 3
afos si quiere retirar su peticion, pudiendo asi volver a entrar en casinos y casas de juego.
De no realizar la solicitud de retirada, la prohibicion quedara fijada permanentemente hasta
nueva peticion por parte del solicitante (Santé Publique France, 2018a).

En el segundo caso, el individuo puede optar por el sistema de auto-exclusion de manera
temporal o definitiva. Sin embargo, a pesar de considerarse como definitiva, hay que advertir
que en realidad la normativa establecida por el Art. 26 de la Ley 2010-476 y el Art. 18 del
Decreto 2010-518 propone una exclusién efectiva de 3 afios. Tal medida de auto-exclusién
tiene la ventaja de ser mucho mas ligera en cuanto a tramites ya que puede ser gestionada
directamente por el jugador en el centro o servicio en linea en el que quiere ser excluido sin
necesidad de cursar ningun tipo de peticion a través del ministerio. Sin embargo, el nivel de
proteccioén que tales medidas ofrecen es muy bajo ya que nada impide al jugador de visitar
otras paginas web o entrar en casinos de la competencia (Santé Publique France, 2018b).

Profesionales sociosanitarios.

En cuanto a ayuda especializada se refiere, el jugador que presenta sintomas de adiccion
al juego y que entra en el sistema de atencién sociosanitaria francés tiene a su disposicién
diversos servicios gestionados por profesionales médicos, psicolégicos y sociales. Este tipo
de ayuda esté orientado a tratar la ludopatia del enfermo como una adiccién y, como tal, no
sélo se tratan los problemas ligados al juego, sino la adiccion en todo su conjunto.

La entrada en dicho sistema puede realizarse a través de los diferentes servicios existen-
tes en Francia de prevencion y tratamiento del juego patolégico. Como se ha adelantado,
la pagina Joeurs Info Service representa uno de los primeros espacios posibles de toma de
contacto entre el luddpata y el personal sociosanitario. De esta manera, a través de la pagina,
el servicio permite ponerse en contacto a través de chat, teléfono o foros. Recordemos que,
ademas, todo mensaje de advertencia al juego, como los expuestos en las Figura 1y Figura
2 deben ir acompafados de, como minimo, un numero de teléfono de informacién y apoyo.

Formando parte de este tipo de servicios que el jugador puede encontrar, estan los Centros
de Cuidados, Acompanamiento y Prevencion en Adictologia (CSAPA en francés) que reunen
una serie de especialistas de diversas especialidades en adictologia. Repartidos por todos
los departamentos en los que se divide el territorio francés, estos centros, ponen a disposi-
cion del ludopata servicios colectivos, individuales y familiares en los que los profesionales
atienden la ludopatia como una adiccién de forma gratuita y anénima.

Al igual que los CSAPA, las Unidades Hospitalarias de Adictologia se hacen cargo dentro
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de los hospitales en consulta ambulatoria hasta que el paciente estabiliza su nivel de juego o
lo detiene. De igual modo, el jugador compulsivo puede recibir un seguimiento psicoldgico,
socio-educativo y social en una fase de mantenimiento. El servicio de ingreso hospitalario
queda pues reservado Unicamente para los casos de mayor gravedad donde se presentan
multiples adicciones y trastornos psiquiatricos.

Finalmente, los jugadores compulsivos pueden encontrar alojamiento propuesto por las
CSAPA donde, ademas de su estancia se le propone actividades y proyectos terapéuticos.
Estas estructuras de alojamiento estan destinadas a ofrecer un cambio en el entorno del ju-
gador que favorezca su recuperacion. Sin embargo, hoy en dia tales estructuras son escasas
y las plazas son, en consecuencia, limitadas.

Grupos de ayuda mutua.

La tercera posibilidad que un jugador patolégico puede encontrar en territorio francés es
la que representan los grupos de ayuda mutua. Asociaciones que toman por norma general
como referencia el modelo terapéutico seguido por Alcohdlicos Anénimos en el que las te-
rapias estan organizadas y dirigidas por los propios enfermos bajo la supervision de algun
profesional socio-sanitario.

Esta tercera posibilidad ha sido, no obstante, poco desarrollada segun Joueurs Info Service
y en su estructura encontramos unas pocas asociaciones y grupos especializados. Destaca
principalmente la asociacién SOS Joueurs® que ofrece asistencia presencial y a distancia a
jugadores patolégicos. Igualmente podemos encontrar en algunas ciudades, como Paris,
algunos grupos tales como Joueurs Anonymes.

4. SISTEMA DE ATENCION JURIDICO-ECONOMICA.

Uno de los efectos mas visibles y dafinos del juego patologico es su impacto sobre las
relaciones sociales y econdmicas del jugador. En muchas ocasiones el ludépata y su familia
se ven gravemente endeudados a causa de las multiples pérdidas ocasionadas por el juego
compulsivo. Igualmente, la persona puede verse envuelta en un gran niumero de problemas
judiciales ligados a estas deudas entre otros problemas con la justicia intimamente asociadas
a su patologia (Ades et al., 2008, p. 299). Por todo ello, el sistema de atencién sociosanitaria
francés prevé la necesidad de atender estas situaciones dentro de un contexto de proteccién
y de acompafamiento.

Para ello, el ludoépata puede contar con una serie de medidas concebidas para hacer frente
a su situacion que, por razones fisicas y/o mentales, escapan a su control. Como puede de-
ducirse, tales medidas no estan destinadas de forma exclusiva a los jugadores compulsivos

8 https://sosjoueurs.org/

100



SISTEMA SOCIOSANITARIO FRANCES PARA LA ATENCION AL JUGADOR PATOLOGICO

pudiéndose encontrar otros colectivos. Ademas, de entre los jugadores, los servicios de apo-
yo juridico y econdémico que se ofrecen en ocasiones estan sujetos a condiciones de edad
y de grado de dificultad fisica y/o mental. En otros casos, las medidas estan orientadas a la
poblacién que perciben algun tipo de ayuda social.

Existen para el primero de los casos, es decir para las personas mayores que presentan
algun tipo de dificultad fisica y/o mental, tres medidas destinadas a la proteccion juridica:
garantia juridica, curatela y tutela. En la primera de ellas, la persona que lo necesita puede,
bajo peticion personal o de un familiar o representante, solicitar una representacién puntual.
Esta por tanto limitada temporalmente. En cuanto a la “curatela”, la persona es dependiente
del control y de la asistencia de otra persona que vela por sus intereses en los aspectos mas
importantes de su vida. Por ejemplo, el luddpata esta bajo esta formula sometido al control
estricto de otra persona en cuanto respecta a los gastos que realiza o al dinero que dispone
para estos. Y en ultima posicién, aunque de mayor importancia, la tutela extiende de forma
permanente las mismas disposiciones de la curatela. Asi pues, el jugador patolégico que
cuenta con un certificado médico, firmado por el personal médico autorizado por el procura-
dor de la Republica, puede someterse a la decisidon del Juzgado de Tutelas quien designara a
un mandatario y la duracién de la proteccion a la que el jugador se vera sometido.

En cuanto a las medidas orientadas al acompanamiento de los jugadores compulsivos,
aunque nuevamente de forma no exclusiva, existen dos férmulas que permiten gestionar las
ayudas sociales asignadas por los servicios publicos. Se trata pues de medidas enfocadas a
aquellas personas que reciben este tipo de ayudas pero que no son capaces de administrar-
las. En cuanto a la primera, de menor grado, la persona que lo necesita establece un contrato
con los servicios publicos departamentales quienes le acompafnaran en la gestion de las
prestaciones. La segunda, sin embargo, requiere de la intervencién de un juez de tutelas y es
impuesta por éste con el fin de que la persona gane en autonomia y supere sus dificultades
economicas y administrativas. En este caso, es el mandatario designado por el juez quien
recibe las prestaciones.

A estas medidas, hay que anadir una ultima que puede ser de gran utilidad para el jugador
patolégico. Como se ha dicho, el nivel de endeudamiento de los jugadores compulsivos
puede ser muy elevado debido a las constantes pérdidas provocadas por el juego excesivo.
Se trata pues de una situacién insostenible que en la mayor parte de los casos recae sobre
la familia, la cual se ve involucrada en una situacién que se agrava a medida que el ludépata
intensifica su actividad de juego. En este caso, al igual que cualquier persona fisica residente
en Francia o con nacionalidad francesa residente en el extranjero, el ludoépata puede aco-
gerse a un servicio gratuito llamado “procedimiento de sobreendeudamiento”. Orientado a
aquellas personas que no pueden hacer frente a sus multiples deudas, este procedimiento
esta concebido con la intencién de establecer un proceso amistoso de reembolso frente a
los acreedores. El procedimiento, pasa por emitir la peticién a una comisién que estudiara el
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caso y elaborara el acuerdo. En caso de extrema dificultad, dicho acuerdo puede ser recha-
zado. Situacién en la cual sera necesaria la intervencion de un juez que estudiara los medios
con los que proceder.

5. DISCUSION Y BREVE COMPARATIVA CON ESPANA.

Como hemos podido ver, el sistema sociosanitario francés para la atencién al jugador com-
pulsivo esta sustentado en dos principios clave: la prevencion, fundamentado en la prohibi-
cién y el alejamiento de los menores del juego acompafnados con mensajes de alerta sobre
los riesgos del juego; y la atencion sociosanitaria propiamente dicha, la cual reposa en la
iniciativa del jugador para solicitar la entrada a los centros de juego, la atencion especializa-
da de profesionales en adictologia y el apoyo de los Grupos de Ayuda Mutua (GAM). Junto
a este sistema hemos podido ver que el ludopata puede contar con una atencién juridico-
econdémica que puede serle de gran ayuda para la gestion de los efectos negativos del juego
en su vida social, juridica y econémica.

Hay que admitir que el simple pero importante hecho de advertir en cada sala de juego y
en cada punto de venta de loteria de los posibles riesgos del juego representa un enorme
avance a la hora de hacer visible la ludopatia. Es remarcable también que la legislacién, fruto
de la escucha del por aquél entonces Ministro de Interior Nicolas Sarkozy a las peticiones de
los distintos grupos interesados, contemple la prevencién especifica de los efectos adversos
del juego. Ya que representa la primera linea de defensa ante la enfermedad. Es también
admirable la extensién del compromiso de los poderes publicos ante este problema que ha
involucrado ministerios e institutos de investigacién sociosanitaria.

Sin embargo, es cuestionable el alcance que tales medidas de prevencion tienen en el es-
pacio real de la vida cotidiana. En primer lugar, hemos visto que una de las lineas de preven-
cién mas destacadas es la prevencion del uso del juego por parte de menores de edad. No
obstante, los mas jévenes no tienen un control estricto de su edad. Esto se debe principal-
mente a que, como se ha destacado mas arriba, tal control se efectia directamente por los
centros y organismos que proveen el juego (casinos, puntos de venta, paginas web de juegos
y apuestas, etc.). Asi, aunque la legislacion obliga a presentar un documento de identidad,
tal medida es facilmente sorteable, especialmente cuando se trata de juegos online donde el
jugador tiene un importante margen de tiempo para presentar su documentacion en el caso
en el que ésta sea solicitada. Carecemos sin embargo, de estudios sobre tal asunto por lo
que deberemos mantener por el momento esta sospecha como una simple hipoétesis.

Un elemento que si es destacable es la presencia de mensajes y advertencias en carteles
y panfletos de todo tipo de juego llamando la atencién sobre los posibles efectos adversos
del mismo. La medida, aunque insuficiente por si sola, introduce en el foco mismo del
problema no sélo una advertencia, sino también una pequefia via para su solucién. Como se
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ha mencionado, junto con los mensajes incitando a la precaucion se encuentra un numero
de teléfono donde toda persona interesada o necesitada puede acudir para resolver sus
dudas sobre el juego y sus efectos. Este sistema telefonico, inspirado en un sistema similar
canadiense, provee a los jugadores patoldgicos y a sus familias de una primera linea de
ayuda a través de la cual ponerse en contacto con asociaciones y profesionales.

En Espana, paulatinamente desde el afio 2009-2010, se ha introducido en algunos espacios
de juego (especialmente en television y juegos online) mensajes similares bajo el lema “Juego
Seguro”. Esta medida, asociada a la creacion de la Ley 13/2011, de 27 de mayo, de regula-
cion del juego, lejos de estar destinada a los efectos adictivos de la ludopatia, estda enfocada
a la prevencion de los riesgos econdémicos del juego (fraude, seguridad fiscal, etc.). Resulta
pues sorprendente que en Espafa, no se contemple también los riesgos sociosanitarios de la
enfermedad. La cual, dicho sea de paso, ni siquiera es mencionada en el texto.

En su articulo 8, esta Ley afirma sin embargo que:

Las politicas de juego responsable suponen que el ejercicio de las actividades de jue-
go se abordara desde una politica integral de responsabilidad social corporativa que
contemple el juego como un fendmeno complejo donde se han de combinar acciones
preventivas, de sensibilizacién, intervencién y de control, asi como de reparacion de
los efectos negativos producidos. (Art. 8 de la Ley 13/2011, de 27 de mayo, de regu-
lacion del juego)

Dicha proteccion se centra, al igual que en el caso francés en la atencién a grupos de ries-
go, la proporcién de informacién sobre el juego, la informacién sobre las prohibiciones a me-
nores y personas auto-excluidas y de entrada prohibida y la prohibicion de los préstamos de
los operadores del juego destinados al mismo. Como puede verse, la legislacion mas reciente
espafola comparte en gran medida los mismos puntos clave en la prevencion de los riesgos
de los juegos de azar y de apuestas. A pesar de ello, el sistema socio-sanitario espafol no
esta a penas desarrollado en lo que respecta a esta enfermedad.

Como se ha explicado, el sistema socio-sanitario francés reposa sobre la proteccion juri-
dico-econdmica del jugador patolégico y en la atencioén sanitaria por parte de profesionales
y GAM. En Espafia, como en Francia, los sistemas de proteccién basados en la prohibicion
voluntaria y de auto-exclusién de los centros de juego resultan altamente deficientes. En
primer lugar, para llegar a solicitar tal prohibicién, el ludopata debe ser consciente de que su
juego es compulsivo y que es, en realidad, una actividad patolégica. Esto, ocurre en raras
ocasiones o cuando el juego patolégico ha alcanzado un nivel critico de endeudamiento y de
tensién en las relaciones interpersonales (especialmente en el seno de la familia). En segundo
lugar, debido a la ineficacia de tales registros que no siempre son atendidos por parte de los
operadores del juego. Asi mismo, como ocurre en el caso francés y se expone en Joeurs Info
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Service, la auto-exclusién en un determinado centro de juego no impide al jugador patolégico
visitar otro centro de la competencia si su necesidad de juego asi se lo requiere.

En cuanto a la atencién médico-psicoldgica requerida por este tipo de pacientes, vemos
que el sistema sociosanitario francés prevé la inclusion de la ludopatia en los Centros de Cui-
dados, Acompanamiento y Prevencion en Adictologia asi como en las unidades hospitalarias
de adictologia. Este tipo de atenciones son practicamente inexistentes en territorio espafol,
apenas si hay especialistas que conozcan la enfermedad y se carece de medidas especifi-
cas de atencidn y diagnéstico en los centros médicos y hospitales, pasando muchas veces
desapercibida la enfermedad. No hay que olvidar que la ludopatia a menudo convive con
otras adicciones como al alcohol y a otras drogas que ocultan en gran medida este problema
subyacente.

Ante tal situacion, en un breve articulo de una pequeia revista comarcal decia, hace ya
unos afos, que

Cuando una persona que se encuentra en el territorio espanol se da cuenta de que su
padre, madre, marido, esposa o cualquier otro familiar esta enfermo es comun saber
a donde acudir. Un hospital, un centro de salud o una clinica sanitaria son las prime-
ras opciones en las que se piensa. Para atender tales pensamientos y necesidades,
el Sistema de Bienestar Espanol (Sistema Sanitario especialmente hablando) es el
que enmarca todos estos servicios, encauzados a mejorar y preservar la salud de los
ciudadanos espanoles. No obstante, existen numerosos “huecos” en el Sistema que
dejan fuera de su alcance los tratamientos especificos de ciertas enfermedades. Uno
de esos ejemplos, es el de la enfermedad de la ludopatia. (Caballero, 2010, p. 24)

Si bien es cierto que los GAM estan orientados a cubrir también estos “huecos”, no estan
tan desarrollados ni tienen tanto peso como en Espafa donde, las Asociaciones de Atencion
a la Ludopatia representan, y han representado desde hace bastantes anos, un importante
nucleo de atencién sociosanitaria de la persona ludépata. De hecho, como se ha visto, hay
que decir que en esencia ésta es de las pocas alternativas que tales enfermos pueden encon-
trar en territorio espanol. Trabajos como el de Rivera y Gallardo sobre este tipo de asociacio-
nes y GAM muestran un fuerte interés de estos por crear un sistema socio-sanitario espafol
que combine los esfuerzos entre los centros sanitarios del Sistema Sanitario Espafol y los
GAM. No obstante, en lo que respecta a la ludopatia el desconocimiento sobre sus funciones
(incluso existencia) alcanza niveles maximos.

6. CONCLUSION.

En definitiva, podemos decir que ambos sistemas sociosanitarios presentan importantes
carencias asi como ciertos puntos fuertes. De lo que se ha dicho en este articulo se puede
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concluir que el sistema sociosanitario francés lleva, en lo que respecta a la atencion especial
a la ludopatia, una importante ventaja. Su legislacién y las medidas que de ella se derivan
estan mucho mas desarrolladas, ya que en Espana hoy por hoy apenas si son un pequeno
renglén en la Ultima pagina.

Podemos concluir también que ambos tienen una buena base en cuanto a prevencion
se refiere, pero de lo que podemos observar en las legislaciones y demas textos, se puede
pensar que se trata de una preocupacién mas centrada en los aspectos econdmicos que en
los verdaderos efectos personales del ludépata. Especialmente si se observa la legislacion
espafola sobre el juego que, como hemos dicho, se orienta casi en exclusiva a la prevencién
del fraude y la seguridad fiscal.

Las medidas de prevencidén que se plantean requieren también de ciertas revisiones, ya
que de lo que se ha dicho se deduce que su capacidad para ser efectivas es limitada. Esto,
puede ser atribuido al hecho que la responsabilidad de tal control recaiga sobre los propios
organismos que organizan y se lucran del juego. Es facil pensar que tales centros miren mas
por su propio interés econémico y muy dificil que lo hagan por efectos sobre un individuo
andnimo que entra a jugar. Especialmente cuando la legislacion es bastante laxa a la hora de
establecer los limites de esta responsabilidad.

Hay que admitir, por otra parte, que el sistema sociosanitario francés dispone de mayores y
mejores medios para el seguimiento y tratamiento de la enfermedad (unidades especializadas
en adiccidn, centros de atencion, etc.) a pesar de su débil red de asociaciones de atencion al
ludépata. Del mismo modo, el sistema sanitario espafiol destaca precisamente por ser justo
lo contrario. Su sistema asociativo esta muy desarrollado y soporta la casi totalidad de trata-
mientos que se dirigen a este colectivo, suponiendo asi, para muchos jugadores compulsivos
el Unico “refugio” que tienen. Sin embargo en ambos casos los tratamientos existentes para
esta enfermedad son muy diversos y en ocasiones contradictorios, debido principalmente al
enorme desconocimiento que aun se tiene sobre ella.

Habra que esperar mas y mejores estudios (especialmente en Espafna) como el presen-
tado por el INSERM en Francia (Adés et al., 2008) sobre esta problematica para desarrollar
las estrategias necesarias para la creacién de un sistema sociosanitario especializado en la
materia.
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PALABRAS CLAVE

Cuidadores, atencion primatria, fisioterapia, ejercicio terapéutico.

Las cuidadoras de familiares de pacientes dependientes presentan repercusiones fisicas, psiqui-
cas y sociales, como consecuencia del cuidado que prestan. Existe controversia sobre la efec-
tividad de los “programas de atencion al cuidador” de Atencion Primaria (AP), siendo necesario
desarrollar nuevas estrategias terapéuticas. El objetivo del estudio fue determinar los efectos de
un programa de ejercicio fisico, desde la fisioterapia de AP, sobre la ansiedad y la depresion de
las cuidadoras.

Se realizé un ensayo clinico aleatorizado, con grupo control (CG) y grupo intervencion (Gl), doble
ciego y con evaluacion pre-postintervencion. El GC recibio el habitual “programa de atencion al
cuidador familiar”. El Gl ademas realizo un programa de Ejercicio Fisico multicontenido, monito-
rizado por fisioterapeutas. Las variables de estudio fueron la ansiedad y la depresion. En la com-
paracion Gl versus GC se obtuvieron mejoras estadisticamente significativas en las dos variables
de estudio. Por tanto, el programa de ejercicio fisico realizado desde la fisioterapia de Atencion
Primaria podria ser una estrategia terapéutica efectiva en los “programas de atencion al cuidador
familiar”

KEYWORDS
Caregivers, primary health care, physical therapy, exercise.

ABSTRACT

The dependent patient caregivers have physical, psychological and social repercussions,
as consequence of the care that they provide. There is controversy about the effectiveness of
“caregiver care programs” From Primary Health Care, being necessary to develop new therapeutic
strategies. The objective of the research was to determine the effects of a physical exercise
program, adressed by the primary health care physioterapist, on the anxiety and depression of
dependent patient caregivers.

A randomized clinical trial was conducted, with control group (GC) and intervention group (Gl),
double blind and pre and post-intervention evaluation. The GC received the usual program of the
“caregiver care program”. The Gl also carried out a multi-component exercise program monitored
by physiotherapists. The study variables were anxiety and depression. In the pre-post-intervention
evaluation, in the Gl versus GC comparison, statistically significant improvements were obtained
in the two study variables. Consequently, the physical exercise program, carried out from the
primary health care physiotherapy, could be an effective therapeutic strategy in the “caregiver care
programs”
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1. INTRODUCCION.

Las cuidadoras familiares de personas dependientes constituyen el principal soporte de la
atencidn a las personas en situacién de dependencia de nuestro pais, realizando una labor
afectiva, social y econdmica insustituible (1,2).

Cuidar de un familiar dependiente exige en muchas ocasiones una dedicacion exclusiva,
dejando la cuidadora familiar, en la mayoria de los casos, en un segundo plano sus aficiones,
su trabajo e incluso su propia salud (3).

La literatura cientifica (4-25) refleja que las cuidadoras familiares, como consecuencia de
la accién de cuidado que prestan, sufren o pueden llegar a sufrir importantes repercusiones
fisicas (dolor musculoesquelético, cansancio, desacondicionamiento fisico, etc.), psiquicas
(ansiedad, estrés, depresion, sobrecarga, etc.) y sociales (aislamiento, problemas familiares,
etc). Estas repercusiones limitan la calidad de vida del cuidador familiar y en muchas ocasio-
nes se convierte en un “paciente oculto”.

Un aspecto fundamental que destacan las revisiones realizadas sobre el tema es la mayor
percepcion de deterioro de salud como consecuencia del cuidado que presentan las mujeres
respecto a los hombres (26).

Hasta hace pocos afos, los estudios realizados para determinar las variables mediadoras
0 moduladoras del impacto del cuidado sobre la salud de los cuidadores familiares, se cen-
traban exclusivamente sobre las caracteristicas de la persona dependiente a la que cuida-
ban (grado de dependencia, capacidad cognitiva, etc.). Sin embargo, en los ultimos afos se
ha demostrado que en la salud del cuidador familiar influyen mas las variables propias del
cuidador que las variables relacionadas con la persona cuidada (autoestima, habilidades de
afrontamiento, apoyo social percibido, sobrecarga subjetiva, etc.) (27).

La carga del cuidado, a través de sus repercusiones sobre la salud mental y fisica del cui-
dador familiar, puede tener también repercusiones sobre el familiar dependiente que recibe
los cuidados. Las principales consecuencias que se han reflejado, en este sentido, han sido
aumento de utilizacién de recursos sociosanitarios, la institucionalizacién prematura e incluso
malos tratos hacia la persona dependiente (28).

Para prevenir, recuperar y/o paliar las repercusiones del cuidado en los cuidadores familia-
res y por ende, mejorar la situacion de cuidado, las distintas organizaciones (tanto publicas
como privadas) han desarrollado los denominados programas de cuidados o atencién al cui-
dador (29) . En estos programas se llevan a cabo distintas intervenciones que se caracterizan
por haber sido muy heterogéneas, tanto en sus formatos como contenidos.
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En Atencion Primaria de Sacyl (Sanidad de Castilla y Ledn) existe, dentro de la Cartera de
Servicios, el “Programa de Atencion al Cuidador Familiar”. Estos consisten fundamentalmen-
te en programas de educacion en cuidados, ergonomia e higiene postural, movilizacion de
enfermos y grupos de apoyo mutuo.

Las distintas revisiones (30-38) sobre la efectividad de las intervenciones que se realizan en
los programas de cuidados al cuidador reflejan resultados contradictorios o poco concluyen-
tes. Al mismo tiempo estas revisiones destacan que, si bien la utilidad y la necesidad de efec-
tuar intervenciones de apoyo al cuidador familiar son incuestionables, es necesario seguir
realizando mas investigaciones sobre intervenciones que permitan mejorar la situacion de los
cuidadores familiares (29). Ha sido menor el nUmero de investigaciones realizadas sobre los
efectos de programas de ejercicio fisico en cuidadoras, a priori con buenos resultados, pero
con metodologias que hacen que estos resultados tengan que ser corroborados por estudios
de mayor calidad metodoldgica.

El ambito sanitario también tiene que adaptarse funcional y estructuralmente para lograr
un abordaje integral de la situacion de dependencia. Ademas Sacyl en su “IV Plan de Salud:
perspectiva 2020” (39), establece en el objetivo especifico 51 la necesidad de la realizaciéon
de intervenciones y programas de apoyo a familiares y cuidadores de pacientes dependien-
tes. En este sentido la Atencién Primaria, teniendo en cuenta sus principios y como puerta
de entrada al sistema sanitario publico, puede llegar a jugar un papel fundamental en la iden-
tificacion, el seguimiento y el desarrollo de intervenciones para prevenir y mejorar las condi-
ciones de los cuidadores. Con ello no sélo se conseguiria mejorar la salud y la calidad de vida
de los cuidadores, sino también se podria mejorar la condicién de los cuidados y conseguir
un ahorro en el consumo de recursos sociosanitarios (40).

En nuestro entorno no existe, hasta la fecha, ningun ensayo clinico en la literatura cientifica
que evalue el efecto de un programa de ejercicio fisico en cuidadoras familiares de pacientes
dependientes como estrategia terapéutica dentro de los programas de atencién al cuidador
de Atencion Primaria. Ademas, que dicho programa se realice de forma grupal con la super-
vision de un fisioterapeuta, también constituye una novedad.

2. OBJETIVOS.
Determinar los efectos de un programa de ejercicio fisico, desde la fisioterapia de Atencion

Primaria, sobre la ansiedad y la depresion de cuidadoras familiares de personas dependien-
tes de una zona basica de salud de Valladolid.
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3. METODOLOGIA.
Realizamosunensayoclinicoaleatorizado, dobleciegoy conevaluacion pre-postintervencion.

La muestra fue de 68 mujeres cuidadoras incluidas en el “Programa de atencion al cuidador
familiar” de una zona basica de salud (Centro de Salud de Circular y C.S. Pilarica) de Valladolid.
Para la captacion de la muestra se tuvieron en cuenta los criterios de inclusién y exclusion
recogidos (tabla 1).

La asignacion de grupos fue realizada por asignacién aleatoria simple, para la cual se uti-
liz6 una tabla/secuencia de numeros aleatorios generada mediante el programa informatico
Microsoft Excel 2007®.

Para la determinacion de los factores contextuales se elabord un cuestionario a partir de la
“Pauta de entrevista inicial para cuidadores” de Lépez y Crespo (29). El cuestionario recogio
informacién sobre:

- Caracteristicas sociodemograficas de las cuidadoras: fecha de nacimiento (dia/mes/afo),
estado civil (soltera, casada, divorciada, viuda), nivel formacién académica (sin estudio, pri-
marios, secundarios, universitarios), ocupacion laboral (jubilada, empleada, parada, nunca
ha trabajado).

- Consumo de tabaco y alcohol.

- Datos relativos al rol de cuidador: parentesco de la cuidadora con la persona cuidada
(hija, esposa, nieta, nuera), convivencia (si 0 no con el familiar dependiente), ayuda para
realizar los cuidados (sin ayuda, si ayuda de: familiar conviviente, familiar no conviviente,
vecino, amigo, voluntario) horas de cuidado diarias, tiempo que lleva desempefiando dicho
rol (meses).

- Datos relativos al familiar dependiente que recibe los cuidados: edad (fecha de nacimien-
to: dia/mes/ano), sexo (mujer/varon), tipo de dependencia, grado de dependencia en ABVD
(Barthel) y presencia de deterioro cognitivo (Cuestionario de Pfeiffer).

Para determinar los efectos sobre la variable ansiedad hemos utilizado la Subescala de

Ansiedad de la Escala de Ansiedad y Depresién de Goldberg (EADG) (41) y los cambios en la
depresion a través del cuestionario de Depression de Yesavage (GDS-V15) (42).
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Tabla 1. Criterios de inclusion y exclusion del estudio.

Cuidadora familiar incluida en Servicio Atencién Contraindicacion ejercicio fisico moderado o
Cuidador familiar (SACF) de una de las ZBS de necesidad de adaptacion.
estudio.

Incluida en otro servicio o actividad apoyo cuidador.
>18 afos.

Realizar actividad fisica de manera regular.
Experiencia minima 6 meses.

Contar con cuidadores formales a jornada completa.

Medicacion estable (3 meses).
No presentar consentimiento informado.

Perder condicién cuidadora.

Gl no realizar minimo de 25 sesiones.

El grupo control (GC) (n=32) recibio el programa habitual del Programa de Atencion al Cui-
dador de las areas de salud de estudio (educacion en cuidados, ergonomia e higiene postu-
ral). El grupo intervencion (Gl) (n=36), ademas del programa habitual, realizdé un programa de
ejercicio fisico de 12 semanas de duracion, con 3 sesiones semanales, de forma grupal (en
total 36 sesiones).

El programa de ejercicio fisico que hemos utilizado, al igual que otros autores (43-45), ha
sido multicomponente/multicontenido, de caracter funcional y neuromotor. Al mismo tiempo,
también se intenté que hubiera una implicacién cognitiva, lo cual se ha demostrado util para
mejorar la funcionalidad psiquica de adultos y mayores (46) (47).

El programa de ejercicio fisico fue disefiado en base a la bibliografia existente y teniendo
en cuenta las condiciones de las cuidadoras, por un equipo multidisciplinar (fisioterapeutas,
meédico deportivo y por graduados en ciencias de la actividad fisica y el deporte) con amplia
experiencia en ejercicio fisico. La direccion y supervision de las sesiones de ejercicio fisico
fueron llevadas a cabo por graduados en fisioterapia con experiencia en programas de ejer-
cicio fisico.
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Tabla 2. Modelo de sesion de ejercicio fisico.

CALENTAMIENTO

Entrada en calor Movilidad articular

PARTE PRINCIPAL 35 - 40’

Preventivo Fuerza Resistencia

10’

Todos los datos se recogieron y organizaron en una base de datos disefiada al efecto.
Previa a la fase de aplicacion de las técnicas estadisticas se procedio a realizar una depura-
cion de la base de datos mediante pruebas légicas, de rango (para la deteccion de valores
extremos) y de consistencia de los datos. Los andlisis estadisticos se llevaron a cabo con el
programa estadistico R v3.2.3. Para determinar el tamafo del efecto de la intervencion (TE)
se ha utilizado la “d” de Cohen.

Todos los datos se recogieron y organizaron en una base de datos disefiada al efecto.
Previa a la fase de aplicacion de las técnicas estadisticas se procedio a realizar una depura-
cién de la base de datos mediante pruebas ldgicas, de rango (para la deteccién de valores
extremos) y de consistencia de los datos. Los andlisis estadisticos se llevaron a cabo con el
programa estadistico R v3.2.3. Para determinar el tamafio del efecto de la intervencién (TE)
se ha utilizado la “d” de Cohen.

El proyecto de investigacién sobre el cual se realizé la presente tesis doctoral fue evaluado
favorablemente por el Comité Etico de Investigacién Clinica Area de Salud Valladolid Este
(CEIC-VA ESTE-HCUV) (Anexo ll). La realizacién de este estudio ha seguido las Normas de
la Declaracién de Helsinki de la Asociacién Médica Mundial sobre los principios éticos para
la investigacion médica en seres humanos. En todo momento a las cuidadoras familiares de
la investigacion se les garantizé la participacion voluntaria.

Desde la evaluacion inicial hasta el final de la intervencién, 6 cuidadoras causaron baja en
la investigacion. Los motivos fueron los siguientes:
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- 1 cuidadora del grupo de GC perdi6 la condicion de cuidadora (éxitus del familiar dependiente).
- 1 cuidadora del GC perdié la condicién de cuidadora debido al internamiento del familiar
dependiente en una residencia.

- 1 cuidadora del Gl no pudo realizar la valoracion final por intervencién quirdrgica de urgencia.
- 2 cuidadoras del Gl, no cumplimentaron el minimo exigible de sesiones estipuladas en el estudio.
- 1 cuidadora del Gl perdio la condicién de cuidadora (exitus del familiar dependiente).

Finalmente 62 cuidadoras familiares completaron el estudio, 30 GC y 32 Gl. La evolucion
del tamafo muestral del estudio se recoge en la figura 1.

Figura 1. Diagrama de flujo del estudio.
PAC=Progama Atencion al cuidador. AP=Atencion Primaria. Exitus dep=exitus del familiar dependiente.

Cuidadoras familiares
de pacientes dependientes

de laZBS
n=127
Excluidos: n=11
- 4 rechazan participar
Captacion en C:S: - 2 incluidpos en otros programas
n=79 - 2 contraindicaciones
- 2 realizaban ejercicio de forma
regular
- 1 cuidador contratado a jornada
completa
68 cuidadoras
aleatorizadas
Gl
n=36 GC
n=32
Pérdidas: n=4 Pérdidas: n=2
’ - 1 exitus dep - 1 exitus dep
- 3 no completan - 1 internamiento ‘7
programa
Gl . GC
n=32 Finalizan programa
n=30
n=62

1
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4, RESULTADOS.

El perfil sociodemografico de las cuidadoras del estudio podria resumirse en: mujer con una
media de edad de 64,35+7,56 afnos, casada (66,12%), con estudios primarios (64,51%), jubi-
lada (40,30%), hija (48,4%) o esposas (37,1%) de las personas dependientes, que convivia
(100%) con el dependiente y dedicando mas de 12 horas diarias al cuidado (73,21%).

La edad media de las cuidadoras objeto de estudio fue de 64,35+7,56 afos, teniendo 47
anos la cuidadora mas joven y 76 afos la mayor. El mayor porcentaje de las participantes
(58,2%) presentaban una edad comprendida entre los 59 y 70 afos. Destaca también que un
22,6% de las cuidadoras familiares eran mayores de 70 anos.

Respecto a la situacion del estado civil decir que el 66,12% estaban casadasy un 16,12% eran
solteras. El 64,51% de las cuidadoras presentaban estudios primarios, si bien cabe destacar
que un 8,06% de las mismas no contaba con ningun tipo de formacion académica. En cuanto
a la ocupacion laboral la mayoria de las cuidadoras no estaban trabajando en el momento de la
investigacion, el 40,3% de las mismas estaban jubiladas y el 27,4% nunca habia trabajado.

Respecto a la situacién de cuidados, destaca que las cuidadoras mayoritariamente eran
hijas (48,4%) o esposas (37,1%) de las personas dependientes. Todas las cuidadoras del
estudio convivian con su familiar dependiente. El 41,9% de las cuidadoras recibia ayuda por
parte de un familiar conviviente, mientras que el 25,8% no contaba con ningun tipo de ayuda
para el cuidado del familiar dependiente. Ninguna de las cuidadoras declard recibir ayuda por
parte de algun vecino, amigo y/o voluntario. En relacién a las horas de cuidado que prestaban
las cuidadoras sobre sus familiares dependientes, destaca que el 72,58% de las cuidadoras
dedicaban mas de 12 horas al dia en los cuidados y necesidades de su familiar dependiente.
Por ultimo, destacar que como media las cuidadoras llevaban realizando la atencién de su
familiar desde hacia 74,78+56,43 meses.

En ninguna de estas variables comentadas existieron diferencias estadisticamente signifi-
cativas (p>0,05) entre grupos.

Respecto a las caracteristicas de las personas que recibian los cuidados (tabla 12), desta-
car que el 56,45% de los familiares dependientes eran mujeres. La edad media de las perso-
nas receptoras de cuidados fue de 79,18+13,95 afios y en el indice de Barthel presentaron
una puntuacién media de 34,19+21,84 (dependencia severa). Segun este indice el 30,64% vy
el 48,38% de los familiares dependientes presentaban dependencia total y severa respectiva-
mente para las ABVD. Por ultimo segun el cuestionario de Pfeiffer los familiares dependientes
presentaban mayoritariamente un deterioro cognitivo importante (41,9%) y moderado (23%).
No se han encontrado diferencias estadisticamente significativas (p>0,05) entre grupos en
ninguna de la variables comentadas.
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Las cuidadoras objeto de estudio presentaron en la evaluacion inicial una puntuacion media
en la Subescala de Ansiedad de Goldberg de 4,42+2,10, presentando inicialmente ansiedad
el 46,7% de las cuidadoras de la muestra. También las cuidadoras de las muestra presen-
taron una puntuacién media en el cuestionario de Yesavage de depresion de 5,59+2,65. Asi
mismo el 61,3% de las participantes en el estudio presentaban depresién segun dicho cues-
tionario. No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre grupos (p>0,05)
en ninguna de las dos variables.

En la evaluacion pre-postintervencion de la ansiedad (figura 2), en el GC vemos que en el
andlisis de los valores pre-postintervencion se produjo un ligero aumento de la puntuacién
media sin que estas diferencias llegasen a ser estadisticamente significativas. En contra-
posiciéon en el Gl se produjo una disminuciéon (menor ansiedad) de la puntuacion media de
forma significativa (p<0,001). Ademas hay que destacar que en este grupo un 28,12% de las
cuidadoras que inicialmente presentaron ansiedad segun escala de Goldbeg (> 4 puntos) tras
la intervencién obtuvieron valores por debajo de tal catalogacion. Las diferencias intergrupos
también son estadisticamente significativas y con un tamafio del efecto grande (a favor de
Gl) (d=-1,52).

Figura 2. Efectos de la intervencion sobre la ansiedad.

También dentro de la funcionalidad psicologica de las cuidadoras se explord los efectos de
la intervencion sobre la depresién de las mismas. En el GC no se produjeron diferencias esta-
disticamente significativas (figura 3). En cambio en el Gl, las cuidadoras después de realizar el
programa de ejercicio fisico lograron disminuir la depresion de forma significativa (p<0,001).
En Gl se produjo una reduccion del 9% de personas que dejaron de presentar depresion tras
la evaluacion postintervencion. En el analisis intergrupo (GC versus Gl) se produjeron diferen-
cias estadisticamente significativas a favor del Gl con un tamario del efecto grande (d=- 1,37).
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Figura 3. Efectos de la intervencion sobre la depresion.

5. DISCUSION.

Se ha demostrado que el ejercicio fisico, realizado de manera adecuada, es de las mejores
estrategias disponibles para fomentar la salud y el bienestar de las personas (48).

De manera directa y especifica, el ejercicio fisico mantiene y mejora la funcion musculo-
esquelética, osteo-articular, cardio-circulatoria, respiratoria, endocrino-metabdlica, inmuno-
l6gica y psico-neuroldgica. De manera indirecta, la practica de ejercicio tiene efectos bene-
ficiosos en la mayoria, si no en todas, las funciones organicas contribuyendo a mejorar su
funcionalidad lo cual es sinbnimo de mejor salud, mejor respuesta adaptativa y mas resisten-
cia ante la enfermedad (48). Hay que destacar que la actividad y el ejercicio fisico no actuan
Unicamente como instrumentos de mejora de dichas dimensiones en conjunto, sino que ade-
mas posee un efecto protector muy importante sobre éstas (49). De hecho, realizar ejercicio
fisico de manera regular reduce el riesgo de desarrollar o incluso morir de lo que hoy dia son
las principales y mas graves causas de morbi-mortalidad en los paises occidentales (50).

Varios estudios observacionales (8, 51,52) demostraron consistentemente que los cuida-
dores familiares de pacientes dependientes realizaban menos ejercicio fisico, en su tiempo
libre y de ocio, en comparacion con las personas no cuidadoras (51). Ademas también se ha
demostrado que los cuidadores que no realizaban ejercicio fisico presentaban mas sobrecar-
ga (52), tenian mas sintomas depresivos (51) y ,en general, peor salud psicolégica (8) que los
cuidadores que realizaban ejercicio fisico.
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Son varios los estudios cientificos que han evidenciado los beneficios del ejercicio fisico
sobre la funcionalidad fisica y psiquica de las personas (48, 50). En cambio ha sido menor el
numero de investigaciones (7, 53-57) sobre los efectos del ejercicio fisico en las afecciones
que suelen presentar las cuidadoras familiares de personas dependientes.

En los ultimos afnos han sido varios los estudios (7, 53-57) cuya intervencion ha sido el ejer-
cicio y la actividad fisica en cuidadores familiares de pacientes dependientes. La mayoria de
estos estudios han sido realizados con cuidadoras de pacientes con demencia.

Destaca una revision realizada por Orgeta et al. (58) cuyo objetivo fue determinar la eviden-
cia sobre los efectos de las intervenciones con ejercicio fisico para cuidadores familiares de
personas con demencia. En esta revision se evaluaron 77 estudios, de los cuales sélo fueron
seleccionados los que se realizaron de forma randomizada, quedando de esta forma para el
andlisis sélo 4 estudios: King et al. (7), Castro et al. (53), Connel-Janevic (54) e Hirano et al.
(55). Ninguno de estos estudios fue realizado en nuestro pais y todos solamente incluyeron
a mujeres cuidadoras excepto el estudio de King et al (7). En esta revision (58) se llega a la
conclusién que el gjercicio fisico reduce la carga subjetiva del cuidador a la vez que mejora
las condiciones fisicas de los cuidadores.

También existe otra revisidn sistémica sobre el ejercicio fisico en cuidadores familiares de
personas dependientes realizada por Loi et al. (59). Esta revision selecciond 5 estudios ran-
domizados, de los cuales 4 son con cuidadores familiares de personas con demencias rea-
lizados en USA (coinciden con los de revision de Orgeta et al. (58)) y un estudio mas con
cuidadores familiares de pacientes que habian sufrido ictus, realizado en Australia (Marsden
et al. 2010 (56)). Esta segunda revision (59) llega a la conclusion que el ejercicio fisico podria
tener beneficios para los cuidadores, ya que puede disminuir los niveles de estrés, depresion
y la carga.

En nuestro pais, Madruga et al. (57) realizaron un estudio para evaluar la efectividad de un
programa de ejercicio fisico domiciliario en cuidadoras de personas con Alzheimer pertene-
cientes a asociaciones de familiares de enfermos de la provincia de Caceres. Dicho trabajo
consistié en un programa de ejercicio fisico, dirigido por un instructor (Licenciado en Ciencias
de la Actividad Fisica y Deporte), realizado en el domicilio de la cuidadora, con una duracién
de 12 semanas y una frecuencia de 2 veces por semana. En total fueron reclutadas 32 muje-
res que fueron aleatorizadas en GC (16) y Gl (16). El programa de ejercicio era multicompo-
nente (aerdbico, fuerza, flexibilidad y equilibrio). El estudio revelé mejoras significativas del
grupo intervenciéon en sintomas depresivos, condicién fisica y CVRS.

En relacién a la funcionalidad psiquica hemos observado que un programa de ejercicio

fisico, de 12 semanas de duracién desde la fisioterapia de Atencion Primaria, ha mejorado
la ansiedad y la depresién de un grupo de cuidadoras familiares de pacientes dependientes.
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Castro et al. (63) eran los Unicos que, hasta la fecha, habian determinado los efectos del
ejercicio fisico sobre la ansiedad de los cuidadores familiares de pacientes dependientes. A
diferencia de nuestro trabajo, realizaron un programa de ejercicios en el domicilio sin moni-
torizacion (con control telefénico) y determinaron los efectos mediante otra escala de valora-
cion (“Taylor Manifest Anxiety Scale”). Tanto en GC como en Gl se produjeron mejoras en la
ansiedad, pero estas mejoras no fueron estadisticamente significativas. Nuestros resultados
en ansiedad siguen la misma linea de lo recogido en una reciente revision sistematica (60)
sobre el efecto de los programas de ejercicio fisico en la ansiedad de adultos sedentarios.
El metaanalisis llevado a cabo por Wipli et al. (61) respalda nuestros resultados destacando
también un tamano del efecto grande (Evidencia nivel 1, Grado A). Este trabajo incluy6 49 en-
sayos clinicos en los que se observaron mayores reducciones en la ansiedad en los grupos
de ejercicio respecto a los grupos controles con y/o sin tratamiento. Segun este metaanalisis
mayor volumen y frecuencia de ejercicio obtienen mejores resultados, aunque no esta claro
qué tipo de ejercicios son los mas adecuados para la consecucién de mejores resultados.

En relacion a la depresidn, nuestros resultados estan en la misma linea a los obtenidos por
Hill et al. (62) y Prieto et al. (63), quienes a través de programas de ejercicio lograron disminuir
la depresidon de cuidadoras en un 26 y 27% respectivamente. En ambos trabajos utilizaron
también el cuestionario de Yesavage (64) para tal determinacién. Estos datos contrastan
con los obtenidos por otros autores que también realizaron programas de ejercicio fisico
en el domicilio de cuidadores familiares. Asi, King et al. (7) y Castro et al. (53) estudiaron los
efectos del ejercicio fisico en el domicilio supervisado por via telefonica versus intervenciéon
nutricional. Ambas intervenciones consiguieron una reduccién de la depresién pero no fueron
estadisticamente significativas. Otro aspecto a destacar es que utilizaron como herramienta
de evaluacion el Inventario de Depresién de Beck (BDI).

El ejercicio fisico produce mejoras en la sintomatologia depresiva en adultos y mayores,
asociandose con una mayor reduccién de los sintomas de depresion en comparaciéon con
placebo, sin intervencion alguna o con intervenciones de control activo, como relajacién o
meditacion (65). Sin embargo, el debate acerca del tamafio del efecto producido sigue vi-
gente en los distintos metaanalisis debido, entre otras razones, a las grandes diferencias
metodoldgicas seguidas por los investigadores. El metaanalisis mas reciente, realizado por
Schuch et al en 2016 (66), concluyd que el ejercicio fisico tiene un efecto positivo grande y
significativo en el tratamiento de la depresion, datos que concuerdan con los obtenidos en la
presente investigacion.

Otro aspecto aun a consensuar es qué tipo de ejercicios provocaria mejores resultados en
la depresidn. Asi las opiniones generales se centran en la importancia del trabajo aerdbico,
de intensidad moderada y vigorosa, y el trabajo de fuerza que parece tener efectos a corto,
medio y largo plazo. Todavia no se conoce cudl seria la mejor dosificacion y qué duracion
deberian tener dichas intervenciones (67). En la actualidad se comienza a utilizar ademas otro
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tipo de ejercicios como el Tai Chi, el Yoga, que implican una importante coordinacién y con-
trol motor y que podrian conseguir importantes efectos sobre la depresién, sin embargo las
investigaciones al respecto aun son escasas (66). En nuestro estudio al utilizar un programa
de ejercicio multicontenido, que incluyé trabajo aerébico, de fuerza, equilibrio, flexibilidad,
coordinacién, control motor, etc, podria haber ayudado al beneficio obtenido en la depresion
de las cuidadoras.

Entre los mecanismos por los cuales el ejercicio fisico lograria efectos sobre la depresion
también estaria la mejora de la cognicién. Asi algunos estudios sugieren que el gjercicio fisico
aerdbico provocaria un aumento de la irrigacion cerebral de determinadas areas cerebrales lo
cual implicaria la mejora de las funciones cognitivas (68, 69). En nuestro caso ademas, para
intentar la mejora de las funciones cognitivas de las cuidadoras y, por ende, sus repercu-
siones sobre la funcionalidad psicoldgica, se insistid durante el desarrollo del programa de
ejercicio en el trabajo de la “doble tarea” con las implicaciones cognitivas que ello conlleva.

La frecuencia semanal de realizacién de ejercicios podria ser otro aspecto importante en la
funcionalidad psiquica, de manera que una frecuencia semanal mayor de 2 sesiones, como
ha sido en este estudio, se obtendrian mejores resultados (59). De este modo la frecuencia
del ejercicio parece ser mas importante que la intensidad del mismo en la obtencién de me-
joras sobre la salud psiquica (66) .

Hay que tener en cuenta que no todo ejercicio o actividad fisica es beneficiosa para la
salud psiquica. Asi Teychene et al (70) obtuvieron una reduccion de los sintomas depresivos
en mujeres solo cuando estas realizaban el ejercicio fisico fuera del entorno de trabajo y en
el tiempo libre. Esto podria explicar, en parte, los resultados obtenidos en nuestro estudio
sobre la depresidn de las cuidadoras a diferencia de otros que se han realizado en el entorno
domiciliario.

Ademas se ha observado que la practica de ejercicio fisico regular puede mejorar la autoes-
tima lo cual puede ser de gran ayuda en el tratamiento de la depresién. Asi los cambios que
producen el ejercicio sobre la condicién fisica puede que haga mejorar la imagen corporal asi
como aumentar el sentimiento de autoeficacia (71) .

Se ha revelado que para que el ejercicio fisico produzca mejoras en el estado psicoldgico
de la persona, es necesario que dicha practica sea atractiva y motivante (72). Por este motivo
uno de los objetivos en el desarrollo del programa de ejercicio fisico fue realizar las sesiones
en las que predominaran “actividades agradables”, con un caracter ludico y motivacional.

También existe una relacién en las cuidadoras familiares entre la presencia de trastornos

psiquicos con el apoyo social percibido, de manera que a mayor apoyo social menor preva-
lencia de ansiedad y depresién (73). En esta investigacion el apoyo social percibido por las
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cuidadoras podria haber aumentado por la realizacion del programa de forma grupal y por
potenciar durante las sesiones la interactividad y el sentimiento de grupo entre las participan-
tes. Ademas, incluimos en las sesiones de ejercicio fisico, a diferencia de otras investigacio-
nes de ejercicio en cuidadores, el trabajo respiratorio y técnicas de relajacion los cuales han
demostrado tener efectos beneficiosos sobre la funcionalidad psicoldgica (23).

Por ultimo, otro aspecto que también habria contribuido a conseguir la importante reduc-
cién de la depresion y la ansiedad seria la monitorizacién de las sesiones por un profesional
sanitario con formacién en prescripcion de ejercicio. Se ha observado que esto, ademas
de provocar un aumento de la adherencia terapéutica, provocaria el desarrollo del ejercicio
adaptado a las necesidades individuales de cada paciente, lo cual contribuiria a optimizar los
resultados (66).

Finalmente, destacar que es el primer estudio que se realiza utilizando como estrategia
terapéutica el ejercicio fisico dentro de los programas de atencion al cuidador familiar de
Atencion Primaria. Por tanto, se trata de una intervencién innovadora, facilmente aplicable,
sin efectos secundarios y costo beneficiosa.

6. CONCLUSIONES.

Un programa de ejercicio fisico terapéutico, realizado desde fisioterapia de Atencién Prima-
ria, ha conseguido disminuir la ansiedad y la depresion de un grupo de cuidadoras familiares
de personas dependientes incluidas en el programa de atencién al cuidador familiar de una
zona basica de salud.

Por tanto, el programa de ejercicio fisico, realizado desde la fisioterapia de Atencion Prima-
ria, podria ser una estrategia terapéutica efectiva en la atencion a las cuidadoras familiares de
pacientes dependientes, pues ha tenido una gran aceptacion y adherencia al programa por
parte de las cuidadoras y ha mostrado ser efectiva en la mejora de la funcionalidad psiquica
de las cuidadoras, aspecto que suelen encontrarse afectados en las cuidadoras familiares de
personas dependientes.
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PALABRAS CLAVE

Discapacidad, atencion sanitaria, atencion social, politicas publicas.

El sector de la discapacidad siempre ha presentado especial interés por la coordinacion sociosanitaria al
ser un colectivo que presenta necesidades especificas de apoyo, atencion, habilitacion o rehabilitacion
que comprenden tanto el area social como el sanitario. En el presente articulo se analizara la presencia
de la discapacidad en las politicas sanitarias, prestando especial atencién a las acciones y politicas de
prevencion de la discapacidad y a la atencion sanitaria y rehabilitacion. Se aborda ademads la relacion
entre la atencion sanitaria y social como continua complementaria para promover la autonomia personal.

Disability, health care, social care, public policy.

ABSTRACT

The disability field has always shown special interest in social and health services coordination, as it is a
population that has specific needs for support, care, habilitation or rehabilitation that include both the social
and health areas. In this paper will the presence of disability in health policies is analyzed, focusing specific
attention to actions and policies about prevention of disability, health care and rehabilitation. The relationship
between health and social care is also addressed as a complementary continuum to promote personal
autonomy.
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1. INTRODUCCION.

En los ultimos afos ha habido un interés creciente por la creacién o, al menos, la articu-
lacién de un espacio sociosanitario bajo el cual se coordinaran todas aquellas acciones,
servicios y recursos que se encuentran en la frontera porosa entre las politicas sanitarias y
las politicas de servicios sociales. El sector de la discapacidad, en concreto, ha tenido un
especial interés por el espacio o la coordinacién sociosanitaria, abogando por que éste sea
inclusivo y accesible para las personas con discapacidad, y que incorpore en su cartera ac-
tuaciones diversas entre las que se encontrarian la prevencion, la (re)habilitacién funcional o
cognitiva, la promocién de la vida autbnoma, la participacion y la inclusion en la comunidad,
la asistencia personal, los espacios residenciales y de convivencia asi como los productos de
apoyo para la vida diaria (CERMIN, 2014: 9-10).

Si pudiéramos hablar de politicas sociosanitarias (lo que genera dudas entre algunos au-
tores), la discapacidad seria objeto especifico y preferente de las mismas, ya que ésta suele
suponer unas necesidades especificas de apoyo (mediante ayudas técnicas o asistencia per-
sonal) para la realizacion de las actividades basicas, instrumentales o avanzadas de la vida
diaria (Fantova, 2014), asi como también, aunque no siempre, unas necesidades sanitarias
especificas de atencidn, habilitacién o rehabilitacién. Ademas, la propia atencién a la persona
con discapacidad en el area sanitaria requiere que ésta sea accesible y esté adaptada a sus
necesidades, comprendiendo desde la accesibilidad a los centros de salud o la accesibilidad
a la comunicacion y cognitiva en el proceso de atencion médica hasta el respeto a la auto-
nomia del paciente.

De acuerdo con los datos de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situa-
ciones de Dependencia, EDAD (INE, 2008), en Espana el 8,55% de la poblacién de 6 y mas
anos residente en hogares tendria discapacidad, siendo dicha tasa mayor en las mujeres
que en los hombres (el 10,6% frente al 7,2%) asi como en los grupos de mayor edad, debido
al proceso de envejecimiento. El notable crecimiento de la discapacidad (asi como de las
situaciones de dependencia funcional) en el proceso de envejecimiento nos muestra que la
discapacidad es una contingencia que, en mayor o menor medida, va a estar presente en la
mayoria de la poblacion a lo largo de su ciclo vital (Casado, 2011).

En la actualidad, la discapacidad no se concibe como una condicién individual sino como
producto de la interaccion entre las deficiencias y el entorno, con sus barreras y obstaculos
pero también con sus facilitadores (OMS, 2001; ONU, 2006). La evoluciéon de la concepcion
de la discapacidad desde un modelo médico o rehabilitador a un modelo social o basado
en los derechos (Jiménez Lara, 2007) supone modificar y redimensionar el papel y enfoque
de las politicas sanitarias dirigidas al colectivo, tanto a nivel macro como a nivel micro, en
lo relativo al modo en que se establecen las practicas sanitarias. Si bajo el anterior modelo
médico las politicas sanitarias eran la piedra angular de las politicas dirigidas al colectivo de
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personas con discapacidad, en la actualidad, sin dejar de ser relevantes e imprescindibles,
se comprenden mas como un elemento mas dentro de las politicas sociales, que coordinado
con el resto, garantizaria la inclusiéon de este colectivo en igualdad de condiciones que el
resto de la poblacion.

En estas politicas sociales, que bajo la clasificacién de Fernando Fantova (2014) compren-
derian, ademas de la sanidad, las politicas sectoriales de educacién, servicios sociales, tra-
bajo, vivienda y garantia de ingresos, la discapacidad se insertaria de un modo transversal.
El conjunto de las mismas tendria por objeto facilitar la inclusion social del colectivo, para lo
cual se requiere de una adecuada coordinacion intersectorial (Fantova, 2014: 318). En ese
sentido, de acuerdo con el objeto de este articulo, es importante establecer una adecuada
coordinacién sociosanitaria, esto es, entre las politicas sanitarias y las politicas de servicios
sociales.

A continuacion analizaremos la presencia de la discapacidad en las politicas sanitarias
tanto en el plano normativo como en el plano real, presentando algunos datos sobre el uso
de estos servicios e identificando las conexiones existentes con las politicas de servicios
sociales dirigidas al colectivo.

2. LA DISCAPACIDAD EN LAS POLITICAS SANITARIAS.'

Aunque, como deciamos mas arriba, la politica sanitaria en la actualidad ya no tiene el
papel protagonista en la atencion a la discapacidad que tuvo en épocas anteriores en las
que el modelo médico o rehabilitador era dominante, continda siendo esencial dentro del
conjunto de la politica social sobre discapacidad, siendo la puerta de entrada a los recursos
especializados en muchos casos en que ésta es sobrevenida. Si bien en el pasado existia una
identificacion entre enfermedad y discapacidad, en nuestros dias se asume que el hecho de
tener una discapacidad no implica un problema de salud, sino una limitacion parcial en el fun-
cionamiento o la realizacion de las actividades de la vida diaria. No obstante, segun datos de
la EDAD 2008, el origen de la discapacidad en dos de cada tres personas con discapacidad
venia derivado o era consecuencia de una enfermedad o problema de salud mas o menos
permanente (68,08%), por un 10,13% derivada de accidentes, 7,96% de origen perinatal y un
18,41% de otras causas no especificadas.

' Este apartado desarrolla y amplia algunas ideas ya publicadas en Diaz Velazquez (2018).
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Tabla 1: Poblacion con discapacidad en Espaia segtn causas que las originaron. Absolutos

y porcentajes. 2008.

PERINATAL 301.500 7,96
Congénita 250.600 6,62

Problemas en el parto 51.200 1,35
ACCIDENTE 383.600 10,13
Accidente de trafico 78.700 2,08

Accidente doméstico 79.600 2,10

Accidente de ocio 39.600 1,05

Accidente laboral 107.000 2,83

Problemas en el parto 51.200 1,35

Otro tipo de accidente 85.100 2,25
ENFERMEDAD 2.578.600 68,08
Enfermedad profesional 176.300 4,65
Enfermedad comdn 2.446.300 64,59

OTRAS CAUSAS 697.400 18,41
NO CONSTA 322.400 8,51
TOTAL 3.787.400 100,00

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD).

Por otro lado, aunque no necesariamente todas las personas con discapacidad cuentan
con un mal estado de salud, en términos generales dicho estado de salud es significativa-
mente peor que el que tienen las personas sin discapacidad. Asi, en 2012, mientras que mas
del 80% de la poblacién sin discapacidad consideraba que su estado de salud era bueno o
muy bueno, en el caso de la poblacién con discapacidad sélo lo consideraba el 17,5%, por
un 47,83 que lo consideraba regular y un 34,67% que lo consideraba malo o muy malo.

Tabla 2: Valoracion del estado de salud en la poblacion con y sin discapacidad. Porcentajes.

Valoracién estado salud Personas con Personas sin TOTAL
aloraci6n estado salu discapacidad discapacidad personas

Muy bueno 1,1 22,79 19,17
Bueno 16,35 59,65 52,41
Regular 47,83 16,25 21,53
Malo 2517 1,16 517
Muy malo 9,50 0,15 1,72
TOTAL 100,00 100,00 100,00

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta de Integracién Social y Salud (EISS).
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En todo caso, las personas con discapacidad son susceptibles por lo general de mayor
atencidn sanitaria, tanto basica como sobre todo especializada, de acuerdo con sus nece-
sidades especificas. Sin embargo, las politicas sanitarias sobre discapacidad, mas alla de
la propia atencién y la rehabilitacidon, se ponen en marcha incluso antes de la discapacidad,
mediante las actuaciones de prevencion.

2.1. La prevencion de la discapacidad.

Si bien las acciones de prevencion no se cifien de forma exclusiva al ambito sanitario (como
sucede, por ejemplo, con las campafas de seguridad vial para la prevencién de accidentes
de trafico) sino que abarcan otras politicas, como la educacion, los servicios sociales o in-
cluso las de infraestructuras (saneamiento de aguas de consumo humano, mantenimiento y
limpieza de vias publicas, etc.), ésta se aborda principalmente desde el campo de la salud
publica (Casado, 2011). Pueden ser acciones preventivas de la discapacidad la mejora de las
condiciones de higiene y de nutricién, la educacion (incluyendo la educacion para la salud y
en habitos de vida saludables), la vacunacion e inmunizacion y la lucha contra enfermedades
e infecciones; la prevencidon de accidentes (laborales o de trafico); las acciones contra la
contaminacion medioambiental, etc. En la prevencién podemos distinguir entre prevencién
primaria, secundaria y terciaria.

La prevencidn primaria actuaria frente al riesgo de aparicion de enfermedades y traumatis-
mos que suponen riesgo de deficiencias. Esta prevencion primaria se desarrolla en diferentes
esferas y etapas de la vida, como son el seguimiento y cuidado del embarazo (prevenciéon
prenatal), la vacunacion infantil (y la vacunacion en el envejecimiento, por ejemplo, antigripal),
la educacién para la salud y los estilos de vida saludables, la seguridad vial y laboral, etc. El
sistema sanitario publico ha tenido un papel fundamental en la prevencién prenatal de mal-
formaciones congénitas, tal y como muestran los datos del Estudio Colaborativo Espafiol de
Malformaciones Congénitas (ECEMC). Mientras que entre 1980-85 el 2,18% de los recién
nacidos vivos lo hacia con algun tipo de malformacién congénita, para el afio 2010 sélo lo
hacia el 1,06% (un 51,37% menos), siendo especialmente relevante el descenso en algunas
deficiencias como la hidrocefalia, la espina bifida o el sindrome de Down, aun constatandose
que la principal causa de esa reduccidon se encuentra en las interrupciones voluntarias del
embarazo realizadas tras el diagnéstico prenatal (Bermejo-Sanchez et al., 2011).

En la prevencion secundaria se actuaria de forma temprana ante problemas de salud emer-
gentes con el fin de evitar o reducir consecuencias o secuelas que pueden convertirse en de-
ficiencias. Asi, tanto la deteccién como la atenciéon temprana son clave para evitar o reducir
los riesgos de deficiencias o las secuelas de posibles trastornos en el desarrollo del menor;
también lo son las pruebas diagndsticas (geriatricas o ginecoldgicas, por ejemplo) de detec-
cion de determinadas enfermedades en la edad adulta asi como los cuidados tempranos en
otras enfermedades asociadas con edades mas adultas y el envejecimiento (hipertension,
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diabetes, cancer...), que pueden derivar a corto o medio plazo en discapacidades; o incluso
los primeros auxilios que se reciben en caso de accidentes para evitar lesiones adicionales
graves (lesiones medulares o danos cerebrales) (Casado, 2011).

Particularmente son relevantes las que se desarrollan en la infancia. Desde el nacimiento
del nifio se realizan una serie de pruebas diagndsticas orientadas a la deteccién temprana
de posibles deficiencias, como pueden ser la denominada prueba del talén, las pruebas de
audicion o las pruebas de corazén, que se hacen a los recién nacidos antes de salir del hos-
pital, asi como las revisiones periddicas a lo largo de los primeros afios de vida del menor. Esa
deteccion y atencion temprana es importante en los primeros afios de vida y previene tanto
la aparicion de discapacidades o, en el caso de que éstas existan, la intensificacién de las
mismas. De acuerdo con la EDAD (INE, 2008), el 7,5% de los nifios de 0 a 6 afios con alguna
limitacion no recibia ningun tipo de ayuda por su discapacidad, principalmente entre aquellos
con discapacidad moderada. Aproximadamente dos de cada tres necesitaria un tratamiento
de atencién temprana pero el 16,69% de los que lo necesitaban no lo estaba recibiendo. No
se tienen datos estadisticos que muestren en qué medida la detecciéon temprana y la aten-
cién temprana a otras enfermedades y accidentes reducen el grado de discapacidad y sus
secuelas, pero es constatable el impacto favorable de ambas.

Por otro lado, la prevencion terciaria tendria por objeto reducir las secuelas de las discapa-
cidades con origen traumatico o por una enfermedad cuando éstas ya se han desarrollado
plenamente. Se realiza de manera simultanea a la atencién curativa y a la rehabilitacion,
incluyendo ademas aqui el uso de las prestaciones ortoprotésicas, y en ocasiones es dificil
distinguir unas de otras porque forman parte de un mismo conjunto de actuaciones. Se trata,
por ejemplo, de tratamientos tempranos en defectos congénitos para prevenir secuelas o
reducir o bien retardar el desarrollo espontaneo de los mismos, rehabilitacién hospitalaria y
adiestramiento en el uso de la silla de ruedas en caso de lesiones medulares, tratamientos
para reducir efectos neuromusculares y psiquicos tras un ictus, etc. (Casado, 2011).

El cambio paradigmatico de un paradigma rehabilitador o modelo médico a un paradigma
de la autonomia personal o modelo social, ha implicado en muchos casos una visién negativa
de los servicios sanitarios, tanto de la propia atencion médica como de la rehabilitacion y de
la prevencién. En el caso de las primeras, mas que por las acciones en si de atenciéon y re-
habilitacion propiamente dichas, por los significados y fines de las mismas, asi como el trato
dado a las personas con discapacidad, sin tener en cuenta su autonomia como paciente. El
modelo social criticé en su momento que las respuestas a la discapacidad se concibieran
Unicamente desde un plano individual y que la rehabilitacién y adaptacién fuera un fin en si
mismo, cuando paradodjicamente dichas discapacidades son producto de condiciones socia-
les desfavorables, de desigualdad y de privaciéon de recursos o de las nuevas realidades y
estilos de vida que las sociedades desarrollan (Abberley, 2008). En ese sentido, consideraban
que el modelo médico erraba al poner el foco exclusivamente en la deficiencia como sustrato
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individual de la discapacidad vy, en ese sentido, en la rehabilitacién y adaptacion al medio
como respuesta a las mismas, cuando la discapacidad es resultado de la interaccién de las
deficiencias con el entorno y las desigualdades por razén de discapacidad se generan tam-
bién por las barreras (estructurales, simbdlicas, de accesibilidad, etc.) que existen en nuestra
sociedad (Diaz Velazquez, 2017).

Hoy en dia, si bien la rehabilitacién y la atencion sanitaria, redimensionadas dentro del nue-
vo enfoque de derechos o del modelo social, son mas o menos aceptadas de modo positivo
como medio (entre otros posibles y necesarios) para alcanzar la inclusién social del colectivo,
en el caso de la prevencion de la discapacidad se encuentran discrepancias y objeciones,
pues parte del movimiento social de la discapacidad, que bajo la 6ptica del modelo social o
del modelo de la diversidad funcional concibe la discapacidad como una manifestacion de la
diversidad humana, argumenta que dicha accién preventiva supone una accién en contra de
la citada diversidad, que se consideraria como negativa, no deseable o erradicable (a pesar
de que lo que se trate de prevenir sea la discapacidad o la deficiencia, es decir, una condi-
cién concreta y contingente que pueden en algin momento tener las personas y que pueden
dificultar su funcionamiento y su desenvolvimiento).

Sin intencidn de profundizar en estas lineas en el abordaje de las consideraciones éticas y
morales que puedan tener una u otra visién, la prevencién es una herramienta fundamental
en el campo concreto de la salud publica y, en general, en la politica sanitaria, asi como en
otras ramas de las politicas publicas, para reducir la aparicién de deficiencias o bien disminuir
los posibles efectos adversos que éstas pudieran tener en caso de que aparecieran. En ese
sentido, teniendo en cuenta que la incidencia de la discapacidad es mayor en situaciones de
vulnerabilidad o exclusién, la accién preventiva es particularmente Util para reducir las des-
igualdades sociales (Diaz Velazquez, 2017).

A pesar de su importancia, la prevencién quedd fuera de la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, quizas porque el enfoque de esta norma internacional se
centraba mas en como hacer efectivos los derechos de las personas con discapacidad (esto
es, cuando la condicion se ha adquirido) y no tanto en cémo actuar frente a la aparicion de la
discapacidad. Sin embargo, no hay que olvidar que ya bajo un enfoque social, aunque quizas
menos avanzado que la perspectiva de derechos de la Convencion, en el afio 1982 la ONU
aprobé el Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad (Documento
A/37/51, aprobado por Resolucion 37/52 de 3 de diciembre de 1982, de la Asamblea General
de las Naciones Unidas), que si abarcaba, como uno de sus puntos fundamentales, la pre-
vencion primaria de las deficiencias. Asimismo, otro documento de la ONU, la Convencion
sobre los Derechos del Nifio, aprobada por la Asamblea General de Naciones Unidas el 20
de noviembre de 1989, en sus articulos 23 y 24 contempla como fundamental la prevencién
en el ambito de la salud para evitar enfermedades o accidentes que puedan ocasionar defi-
ciencias.
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Nuestro ordenamiento juridico sobre discapacidad si incorpora la prevencion de deficien-
cias asi como la prevencion de la intensificacion de las discapacidades. La proteccién de
la salud es un derecho reconocido en nuestra Constitucion, en su articulo 43. La salud y la
atencion sanitaria fue en su momento uno de los ejes fundamentales del desarrollo de la Ley
de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI), hoy en dia ya derogada. En el Real Decreto
Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley
General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social (LGDPD) se
dedica un capitulo al derecho a la proteccién de la salud, abarcando también la prevencién
de deficiencias y de intensificacion de discapacidades. Asi, el articulo 10 detallaba que las
personas con discapacidad tienen igual derecho a la proteccién de la salud, al mismo tiempo
que toda la poblacion tiene derecho a prevenir la discapacidad, obligando a las administra-
ciones publicas a desarrollar planes de prevencion, de salud publica y las actuaciones nece-
sarias en este campo, asi como en la coordinacién sociosanitaria.

El articulo 11 esta integramente dedicado a la prevencién de deficiencias y de la intensifi-
cacién de discapacidades, y dice lo siguiente:

“1. La prevencion de deficiencias y de intensificacion de discapacidades constituye un
derecho y un deber de todo ciudadano y de la sociedad en su conjunto y formara parte de
las obligaciones prioritarias del Estado en el campo de la salud publica y de los servicios
sociales. La prevencion de deficiencias y de intensificacién de discapacidades atendera a
la diversidad de las personas con discapacidad, dando un tratamiento diferenciado segun
las necesidades especificas de cada persona.

2. Las administraciones publicas competentes promoveran planes de prevencién de defi-
ciencias y de intensificacion de discapacidades, teniendo asimismo en cuenta lo previsto
en el articulo 21 de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacién de dependencia.

3. En dichos planes se concedera especial importancia a los servicios de orientacién y pla-
nificacion familiar, consejo genético, atencion prenatal y perinatal, deteccion y diagnéstico
precoz y asistencia pediatrica, incluida la salud mental infanto-juvenil, asistencia geriatrica,
asi como a la seguridad y salud en el trabajo, a la seguridad en el trafico vial, al control hi-
giénico y sanitario de los alimentos y a la contaminacion ambiental.

Se contemplaran de modo especifico las acciones destinadas a las zonas rurales.”
De la misma manera, la prevencidén cuenta con un protagonismo especial en la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad. Asi, en su articulo 3.1 se indica que “los medios y actua-

ciones del sistema sanitario estaran orientados prioritariamente a la promocién de la salud
y a la prevencion de las enfermedades”. Y, en concreto, en el capitulo Il “De las actuaciones
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sanitarias del sistema de salud”, en su articulo 18.5, se exponen entre ellas “los programas
de atencion a grupos de poblacion de mayor riesgo y programas especificos de protecciéon
frente a factores de riesgo, asi como los programas de prevencién de las deficiencias, tanto
congénitas como adquiridas”.

En definitiva, ni la sociedad ni la politica sanitaria puede prescindir de la prevencion de deficien-
cias y discapacidades, si bien, por supuesto, pueden debatirse cuales son los limites, principios
y contenidos que esta politica de salud publica deberia tener en relacién con la discapacidad.

2.2. Atencion sanitaria y rehabilitacion.

La rehabilitacion simbolizé la estrategia de atencidn de las discapacidades en el siglo XX,
llegando a aglutinar también las acciones orientadas a la integracion social que se realizaban
desde otras politicas sociales (Casado, 2011). Esta fue objeto fundamental de la Ley de Inte-
gracion Social de los Minusvalidos (LISMI). Quizas es por esa razon que dicha rehabilitacion,
desde el plano funcional pero también ocupacional, se ha abordado en gran medida desde
las entidades del tercer sector (Diaz Velazquez, 2008), cuyo caso paradigmatico, aunque no
exclusivo, es el de la ONCE, y de manera coordinada con otras politicas sectoriales como
la educativa, la laboral o la de servicios sociales, o que en este Ultimo caso ha dado pie a
hablar, como deciamos, de la politica o el espacio sociosanitario y, por ende, de los servicios
sociosanitarios.

En todo caso, de acuerdo con los datos de la EDAD 2008, alrededor del 65% de las perso-
nas con discapacidad necesitaba algun tipo de servicio sanitario o sociosanitario con cierta
frecuencia por razén de su discapacidad y un 6,5%, a pesar de haber necesitado un servicio,
no lo habia recibido, existiendo diferencias importantes por sexo (un 7,12% de las mujeres
por un 5,54% de los hombres), asi como por edad (entre la poblacién de 16 a 64 afios es mas
habitual la carencia de atencidén de algun servicio que en los mayores de 65 anos).

También habia diferencias en la tasa de personas con discapacidad que necesitaban un
servicio y no lo habian recibido por tipo de discapacidad (entendida como limitacién), sien-
do mayor esta carencia en aquellas con limitaciones en la vida doméstica, el autocuidado,
el aprendizaje y las interacciones y relaciones personales (todas ellas por encima del 8%),
y mayor la cobertura sobre todo en audicion (por debajo del 5%), estando en posiciones
intermedias, en torno al 7%, las personas con limitaciones en la vision, la comunicacion o la
movilidad.

Entre los servicios, los de uso mas frecuente eran los servicios estrictamente sanitarios. En
los 14 dias anteriores a la encuesta el 32,94% habia requerido cuidados médicos o de enfer-
meria, el 18,92% pruebas diagnésticas o el 3,98% rehabilitacién médico funcional, asi como
el 4,01% atencion psicoldgica o de salud mental.
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Tabla 3: Personas con discapacidad que han recibido servicios sanitarios o sociales de uso
frecuente en los 14 dias anteriores a la encuesta por tipo de servicio. 2008.

SERVICIO RECIBIDO PORCENTAJE

Cuidados médicos y/o de enfermeria 32,94
Pruebas diagnosticas 18,92
Servicios de podologia 3,39
Rehabilitacion médico/funcional 3,98
Rehabilitacion de lenguaje/logopeda 1,07
Rehabilitacion ortoprotésica 0,96
Atencion psicologica y/o en salud mental 4,01
Teleasistencia 1,79
Atencion domiciliaria programada 3,03
Ayuda a domicilio de caracter social 2,78
Centro de dia 1,84
Centros ocupacionales 0,99
Actividades culturales, recreativas, de ocio y tiempo libre 2,15

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta de Integraciéon Social y Salud (EISS).

En cuanto a actividades de caracter mas esporadico o bien de uso secundario utilizadas en
los ultimos 12 meses, las mas frecuentes han sido la asistencia sanitaria en hospital (31,61%
de los casos), la informacidn, asesoramiento o valoracién (11,7% de los casos) asi como el
uso del transporte sanitario y/o adaptado (en un 9,36% de las personas con discapacidad).

Tabla 4: Personas con discapacidad que han recibido servicios sanitarios o sociales de caracter
secundario o esporadico en los 12 meses anteriores a la encuesta por tipo de servicio. 2008.

SERVICIO RECIBIDO PORCENTAJE

Terapia ocupacional y/o adiestramiento en actividades
de Iapvida dlparia y 1,82

Informacion, asesoramiento y valoracion 1,7
Asistencia sanitaria prestada por personal hospitalario 31,61
Atencion psicosocial a familiares 1,75
Servicios de respiro: estancias temporales 0,99
Servicios de intérpretes de la lengua de signos 0,13
Otros sistemas alternativos de comunicacion 0,29
Transporte sanitario y/o adaptado 9,36
Centros residenciales 0,59
Turismo y termalismo para personas con discapacidad 0,96
Orientacion/preparacion laboral 0,63

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situaciones de Dependencia
(EDAD, 2008).
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Por otro lado, un aspecto importante con respecto a la discapacidad, no suficientemente
tratado y no necesariamente implementado de la mejor manera en la practica médica, es
el de la atencion al paciente y el respeto a su autonomia, en particular al paciente con dis-
capacidad. El articulo 10 de la Ley General de Sanidad abordaba el respeto al paciente, su
“personalidad, dignidad humana e intimidad, sin que pueda ser discriminado por su origen
racial o étnico, por razon de género y orientacion sexual, de discapacidad o de cualquier
otra circunstancia personal o social”, asi como la obligacién de que el sistema dé al paciente
informacion, que “debera efectuarse en formatos adecuados, siguiendo las reglas marcadas
por el principio de disefio para todos, de manera que resulten accesibles y comprensibles
a las personas con discapacidad”. En esta cuestion, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica sefiala, con respecto a las necesidades asociadas a la
discapacidad que los poderes publicos han de dictar normas precisas que garanticen “a los
pacientes o usuarios con necesidades especiales, asociadas a la discapacidad, los derechos
en materia de autonomia, informacién y documentacion clinica regulados en esta Ley”. Esta
ley, ademas, deja prevista la intervencion sanitaria, o que es interesante a efectos de los in-
ternamientos de personas con enfermedad mental, incluso en los casos en que el paciente
no esta en condiciones de prestar su consentimiento, o bien cuando existe riesgo para la
salud publica o si existiera un riesgo inmediato y grave para la integridad fisica o psiquica del
paciente.

Sin embargo, no siempre se respetan los derechos ni la autonomia de las personas con dis-
capacidad en tanto que pacientes, una de las criticas fundamentales que al modelo médico
se hizo desde el colectivo de personas con discapacidad y desde la perspectiva del modelo
social.

3. DE LA ATENCION SANITARIA A LA ATENCION SOCIAL.

Como deciamos mas arriba, la atencién sanitaria y la atencion social no se pueden entender
como compartimentos estancos si no que guardan una estrecha relaciéon entre si, particular-
mente en el ambito de la discapacidad y, sobre todo, en los casos de dependencia funcional.
Podriamos hablar de una relacién de complementariedad entre ambas, asi como de conti-
nuidad. Esto es, la atencion y rehabilitacion sanitaria, por ejemplo, con frecuencia precisa ser
acompafada de una atencién social que dé cobertura a las necesidades de apoyo de la per-
sona con discapacidad o incluso que en un determinado momento reemplace a una accién
sanitaria intensiva proporcionada en un momento inmediatamente anterior. Asi, en los casos
en que se realiza una intervencién hospitalaria (tanto de atencién como rehabilitadora) tras
la adquisicién de una discapacidad de forma traumatica (por ejemplo, un ictus o una lesién
medular), en la medida en que van mejorando las secuelas de la discapacidad y se concluye
la atencién hospitalaria, es preciso que se activen los servicios sociales para que la persona
pueda recibir los apoyos que precise para su vida diaria. Lo importante en estos casos es
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minimizar los tiempos de espera en el paso entre unas esferas de atencion. Y es preciso para
ello una adecuada coordinacién intersistemas (en este caso, entre el sistema sanitario y el
sistema de servicios sociales).

Y es que, en ese sentido, la politica de servicios sociales dirigida a las personas con disca-
pacidad tendria que tener como eje principal la promocién de su autonomia personal, dando
respuesta, por medio de asistencia personal o bien de ayudas técnicas, a las limitaciones
para la realizacion de las actividades basicas, instrumentales o avanzadas de la vida diaria.
Es decir, estas politicas complementarian (o, incluso, completarian) a las sanitarias y facilita-
rian el desenvolvimiento personal en la vida cotidiana.

Segun los datos de la EDAD 2008, entre las 3,8 millones de personas con discapacidad de
6 afos 0 mas residentes en Espana, las limitaciones en la movilidad son las mas habituales
(presentes en 2,5 millones de personas, un 6,02% de la poblacién total), seguidas de las de la
vida doméstica (a 2,1 millones de personas, el 4,96% de la poblacion total) y el autocuidado
(1,8 millones, el 4,35% de la poblacién). En ese momento, una de cada cuatro personas (mas
de un millén) no estaria recibiendo ninguna ayuda para dar respuesta a sus limitaciones en la
actividad. Entre la restante, menos de un millén recibia tanto ayudas técnicas como asistencia
personal, alrededor de otro millén sélo asistencia personal y menos de medio millon sélo ayu-
das técnicas. Un 55,1% (alrededor de 2 millones) recibia algun tipo de cuidados personales,
siendo para ese afio 2008 en un 60,8% de los casos dispensados por una persona residente
en el propio hogar, es decir, para 1,2 millones de personas con discapacidad (EDAD, 2008).

En la Encuesta de Integracion Social y Salud (EISS) del afio 2012, aunque con una metodo-
logia y forma de preguntar distinta que en la EDAD, el 22,9% de las personas con discapa-
cidad sefalaba tener dificultades para realizar algunas actividades basicas de la vida diaria
por falta de ayudas técnicas y el 37,8% por falta de asistencia personal. Ademas, un 30,2%
sefalaba tener dificultades para realizar actividades instrumentales y avanzadas por falta de
ayudas técnicas y un 51,4% por falta de asistencia personal.

Tabla 5: Personas con discapacidad con dificultades para realizar actividades basicas o
instrumentales por falta de ayudas técnicas o asistencia personal. Porcentajes. 2012.

TIPO DE DIFICULTAD PORCENTAJE

Dificultad de realizar actividades basicas por falta de ayudas técnicas 22,9

Dificultad de realizar actividades basicas por falta de asistencia personal 37,8
Dificultad de realizar actividades instrumentales y avanzadas por falta 302
de ayudas técnicas ’

Dificultad de realizar actividades instrumentales y avanzadas por falta

de asistencia personal 51,4

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situaciones de Dependencia
(EDAD, 2008).
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Para dar respuesta a esas necesidades de apoyo de las personas con discapacidad, el
articulo 51 de la LGDPD contempla una serie de servicios sociales, que serian: servicios de
apoyo familiar, servicios de orientacion e informacion, servicios de prevencién de deficiencias
y de intensificacion de discapacidades y de promocion de la autonomia personal, servicios
de atencién domiciliaria (incluyendo la accion habilitadora o rehabilitadora), servicios de vi-
vienda (atencion residencial, viviendas tuteladas u otros alojamientos de apoyo a la inclusion),
servicios de centros de dia y de noche, asi como también actividades deportivas, culturales y
de ocio y tiempo libre. En el articulo 52 se definen los centros ocupacionales como servicios
de terapia ocupacional y ajuste personal y social que faciliten la capacitacion y preparacion
para el acceso al empleo. Aunque no quedan recogidas como tales en esta norma, dentro de
la politica de servicios sociales también podrian tener cabida las ayudas técnicas y productos
de apoyo de las personas con discapacidad (Fantova, 2014: 224).

Por otro lado, el desarrollo del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
(SAAD), que se configura tras la aprobacion de la Ley de Dependencia, surge para dar res-
puesta a las necesidades de apoyo de las personas en situacion de dependencia funcional,
que se deriva de las discapacidades mas graves (Casado, 2011: 12), aunque en muchas de
ellas la situacion de dependencia ha surgido durante el proceso de envejecimiento y no te-
nian previamente reconocida su discapacidad. En abril de 2018 los servicios y prestaciones
del SAAD daban cobertura a 974.306 personas, habiendo aun 289.718 personas con grado
de dependencia reconocido a la espera de recibir prestacion, un 22,92% de aquellos que
tienen reconocido el derecho a prestaciéon (Imserso, 2018).

Estas politicas y servicios de atencién social propician unos apoyos continuados a las per-
sonas con discapacidad o en situacion de dependencia funcional y, en términos sanitarios,
suponen también una accion preventiva, en tanto que en muchas ocasiones evitan el agra-
vamiento de las discapacidades o los estados de salud de las personas que podran requerir
hospitalizaciones o tratamientos sanitarios mas intensivos y costosos y que tendrian un ma-
yor impacto en la persona.

4, CONCLUSIONES.

Las politicas sanitarias han de tener en cuenta la especificidad de la discapacidad, tanto en
los servicios prestados como en el modo de prestarlos, garantizando la accesibilidad, inclu-
sion y autonomia de las personas con discapacidad.

Como hemos resaltado a lo largo de este articulo, las politicas sanitarias, en lo que con-
cierne a la discapacidad, tendrian por objeto reducir los efectos y secuelas de la misma,
mediante la prevencion, la atencion y la rehabilitacion. Dado que las politicas de servicios so-
ciales tratarian de promocionar la autonomia funcional de las personas con discapacidad o,
en su caso, suplirla, para la realizacién de las actividades de la vida diaria (mediante apoyos
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personales o ayudas técnicas), es evidente que ambas politicas son complementarias y, por
tal razdn, se precisa una adecuada coordinacion entre ambas para que la persona reciba una
atencién integral, mas eficaz y, a su vez, mas eficiente.

En ese sentido, es importante establecer los puentes y cauces para lograr una adecuada
coordinacién entre las politicas sanitarias y las politicas sociales. Si bien son muchos los
campos en los que se precisa esa correcta coordinacion, es particularmente relevante agili-
zar la derivacion entre los servicios sanitarios y los servicios sociales en los casos en que se
produce una discapacidad de origen traumatico o por enfermedad y que, tras el tratamiento
sanitario y la rehabilitacion hospitalaria, requiere de una atencién especifica y continuada,
con apoyos personales o técnicos, y cuya demora en la derivacion de un ambito a otro puede
implicar la intensificacion de las discapacidades.

Las necesidades de las personas no se pueden dividir en compartimentos estancos, sino
que han de comprenderse en su conjunto, como un todo, pues unas y otras se relacionan
entre si. Por la misma razén, las respuestas a esas necesidades tampoco pueden desarrollar-
se en compartimentos estancos; han de tener una vision integral y estar coordinadas entre
si. La coordinacion sociosanitaria, asi como la coordinacion general de todas las politicas
sociales de caracter sectorial (sanitaria, de servicios sociales, educativa, laboral, de vivienda
y de garantia de ingresos), supone enfocar de un modo integral el fenédmeno de la discapa-
cidad y comprender mejor las propias necesidades de cada persona. Esa aplicacion efectiva
y coordinada de las distintas politicas sectoriales es la que favorecerd la inclusion social de
las personas con discapacidad, como establece el articulo 19 de la Convencion, y permitira
reducir las desigualdades sociales existentes por razon de discapacidad.
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1. INTRODUCCION.

La Sociologia sirve de marco tedrico para plantear posibles soluciones a problemas socia-
les que influyen cada vez mas en nuestra vida cotidiana. Sin embargo, no todos los proble-
mas sociales han sido estudiados desde esta perspectiva. Por ello, el area de estudio que
nos proponemos en este proyecto es una novedad en si misma, ya que lo que se pretende
investigar es la enfermedad mental (encuadrada en un campo mas amplio, el de la discapa-
cidad) desde una perspectiva socioldgica, puesto que generalmente ha sido estudiada por la
Medicina como reina indiscutible en la materia.

El problema que aqui se plantea es que la enfermedad mental es un constructo social, en
tanto que el tipo de trastornos que se consideran como tal ha variado a lo largo del tiempo,
dependiendo de las condiciones sociales del momento especifico en el que se plantean las
distintas clasificaciones de lo que se considera y no se considera trastorno mental.

Los motivos de por qué resulta interesante estudiar el tema que aqui se plantea son va-
riados, pero igual de importantes. En primer lugar, resulta un terreno inexplorado, ya que la
Sociologia no se ha ocupado, o al menos no en profundidad, de este ambito en el que, como
vemos, si tiene cabida. También, puede aportar luz a los resquicios que no llega a alumbrar
la Medicina, pues para segun que cuestiones su determinaciéon biologicista se agota en si
misma; podria decirse que existe una necesidad de complementar de este modo la teoria
existente. Y ademas, ayudara a un colectivo (el de las personas diagnosticadas con alguna
enfermedad mental) a definirse a si mismo contando con mas variables que la merma fisiol6-
gica y/o la herencia biolégica. Si la enfermedad mental se convierte en un problema social, la
Sociologia tiene algo que decir.

' Este articulo es una aproximacion a las ideas principales de la Tesis Doctoral El peso de la teoria: alimentando nuevas perspectivas
sobre la enfermedad mental (el caso particular de la anorexia). Dicha Tesis esta inscrita en el Programa de Doctorado de Sociologia
y Antropologia Social de la Universidad Complutense de Madrid. Actualmente no esta finalizada, por lo que todavia no ha sido
presentada formalmente ante el tribunal evaluador para su aprobacion.
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Al incluir nuestro objeto de estudio, esto es, la enfermedad mental, en un campo mas am-
plio que es el campo de la discapacidad; se torna necesario explicar dicho campo. Por ello,
el primer paso es el estudio de la discapacidad y de como ésta se considera actualmente. Y
mas interesante aun, ahondando en el desarrollo histérico de la discapacidad, llegamos a la
conclusién de que ésta es un constructo social; donde son las estructuras sociales las que
limitan las capacidades de los individuos con diversidad funcional y no la persona la que tiene
una limitacién en si misma. Realizamos asi un método deductivo donde vamos de lo general
a lo particular. Con esta base asentamos los conocimientos en la materia para focalizarlos en
el terreno de la enfermedad mental.

Tomando como referencia el DSM Manual Diagnéstico de los Trastornos Mentales (cuya
ultima version es la quinta, publicada en 2013), vademécum de referencia sobre la tematica
objeto de estudio, veremos cémo ésta resulta también un constructo social y como la con-
cepcion que se tiene de la enfermedad mental ha ido variando a lo largo del tiempo.

Asi pues, nos centraremos en aquellos trastornos mentales cuya causa sea sociologica.
Es decir, algunos trastornos mentales tienen una base fisica y son interesantes para ser es-
tudiados desde una 6ptica sociolégica porque inciden directamente en la vida del individuo
y, por tanto, las personas que los padecen tienen mas posibilidades de sufrir algin tipo de
exclusion social, como pasa con otros tipos de discapacidad. Sin embargo, ya que no todas
las enfermedades mentales se basan en la merma fisiolégica, las causas de dicha tipologia
de trastornos mentales serian otras. Por lo tanto, si su causa no es fisica, podemos encontrar
una explicacion plausible a estos trastornos en el campo de la Sociologia. Entonces, ¢ por
qué se ocupa la Medicina también de ellas? Y por qué lo hace del mismo modo que el res-
to? Es en este tipo de trastornos en el que vamos a centrarnos, pues lo que sucede, como
adelantdbamos lineas atras, es que hay una légica de poder oculta en el discurso médico,
que nos lleva a la enfermedad mental como constructo social.

Tras explicar la teoria sociolégica de la enfermedad mental, necesaria como base de par-
tida para comprender la tematica objeto de estudio, aplicaremos los diferentes conceptos e
ideas desarrolladas a un trastorno particular, el de la anorexia. La eleccién se realizd teniendo
en cuenta que es bastante conocido y es de conocimiento publico que no se debe a causas
bioldgicas, sino que tiene mucho trasfondo social tras de si, por lo que resultaba mucho
mas facil explicar las ideas que desarrollamos claramente; pero bien podria haberse elegido
cualquier otro trastorno para sintetizar la teoria expuesta. Asi pues, lo primero que resulta
importante saber es qué se considera trastorno mental (sin determinacion biolégica) en cada
momento del tiempo, pues debajo subyacen causas sociales que, en ultima instancia, remi-
ten a estructuras de poder que determinan lo que es bueno/malo, normal/desviado.

La enfermedad mental, de este modo, seria un constructo social, como decimos, en
tanto que el tipo de trastornos que se consideran como tal ha variado a lo largo del tiempo,
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dependiendo de las condiciones sociales del momento especifico en el que se plantean
las distintas clasificaciones de lo que se considera y no se considera trastorno mental. Si
estudiamos la evolucién de la enfermedad mental a lo largo de la historia, veremos cémo ha
ido variando a lo largo del tiempo, siempre conexa a la norma social imperante del momento,
lo que explica que ciertas enfermedades mentales hayan aparecido o desaparecido en
determinadas épocas (podemos hablar de anorexia hoy en dia, pero no tiene sentido hacerlo
hace un siglo donde imperaba otro tipo de canon estético).

Algunas estructuras sociales (como la educacion, los medios de comunicacion, el discur-
so médico...) ayudan a la “creacion” y perpetuacion de este tipo de trastornos. Y es que la
I6gica de poder (en este caso el discurso médico, referente en el campo de la enfermedad
mental) dicta lo que esta bien y lo que esta mal, en ultimo término lo que se considera normal
y lo que no. Se produce una paradoja, y es que el discurso médico dicta la norma social, pero
a su vez es la norma social la que determina el discurso médico.

Esta parte tedrica tan necesaria nos ayudaria a proponer soluciones, siempre desde el pun-
to de vista de la Sociologia, al problema que aqui se plantea. Porque es necesario el desa-
rrollo de una Sociologia Clinica de la Enfermedad Mental, que actue sobre la realidad social,
desarrollando practicas efectivas para paliar la problematica objeto de estudio. Solo cono-
ciendo las causas incipientes de la situacion que padece dicho colectivo, podremos tomar
medidas reales de intervencién para una inclusion real de estas personas en las estructuras
sociales que, hoy por hoy, limitan su actividad y las relegan a situaciones de exclusion social.

2. OBJETIVOS.

El objetivo general que guia el presente proyecto es investigar la enfermedad mental de
origen social desde esta perspectiva; ya que si la causa no es fisica, podemos encontrar una
explicacion plausible a la misma en el terreno de la Sociologia.

A su vez, dicho objetivo se subdivide en una serie de objetivos especificos:

1. Analizar la historia de la discapacidad, como campo en el que encuadrar la enfermedad
mental, para ver qué cambios se han producido en este ambito.

2. Estudiar como la enfermedad mental ha llegado a ser considerada como tal, en estrecha
relacion siempre con la norma social imperante del momento.

3. Distinguir los trastornos mentales de causa social de aquellos que tienen una base fisica,
para poder trabajar sobre los primeros desde la novedosa perspectiva que aqui se propone.

Estos objetivos se proponen a nivel general, para construir un marco teérico sobre el tema

objeto de estudio. Algo totalmente necesario, debido a la carencia tedrica de este campo
desde una perspectiva socioldgica, como ya apuntamos en la introduccion. Pero aplicaremos
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la teoria al estudio de caso que hemos concretado, y rebajaremos los objetivos a un nivel
mas preciso (el estudio de la anorexia). Asi pues, tras nuestra primera tarea a modo de amplio
campo en el que encuadrarnos; en el segundo caso, veremos como el cuerpo ha sido tratado
a lo largo del tiempo, acorde a los canones estéticos del momento.

3. HIPOTESIS.

Las hipotesis de partida bajo las que se ampara nuestro estudio, son a la vez un motivo de
por qué es relevante estudiar el tema que aqui se explicita y del modo que se propone. Las
ideas de las que partimos para construir el presente proyecto son las siguientes:

¢ La enfermedad mental es un constructo social, en tanto que el tipo de trastornos que se
consideran como tal ha variado a lo largo del tiempo, dependiendo de las condiciones so-
ciales del momento especifico en el que se plantean las distintas clasificaciones de lo que
se considera y no se considera trastorno mental.

e | as personas diagnosticadas con alguno de estos trastornos son estigmatizadas social-
mente, pudiendo llegar a la exclusién social de dichas personas por la incomprension que
genera su trastorno.

¢ Algunas estructuras sociales (como la educacion, los medios de comunicacion, el discur-
so médico...) ayudan a la “creacién” y perpetuaciéon de este tipo de trastornos.

4. METODOLOGIA.

La metodologia que se propone para este proyecto se deriva de los objetivos de nuestro
estudio. Se trata de una investigacién que plantea un proceso de recoleccion de datos cua-
litativos.

En concreto se propone un analisis bibliografico y documental, asi como una investigacion
exploratoria de los datos procedentes de estudios de diversa naturaleza. Esto debe realizar-
se en cualquier investigacion, pero ademas aqui nos proporcionara la construccién de una
base tedrica sobre la materia que no esta cimentada desde la Sociologia, por lo que se torna
necesario construirla.

Como lo ideal es contar con los testimonios de las propias personas con anorexia, ya que
parece logico incluir el discurso de las personas que padecen la problematica a estudiar para
completar la visién que de ella se pueda obtener, realizaremos diversas historias de vida?
(contando con variables diferenciantes: edad, sexo, comienzo del trastorno, tratamiento...)
para su posterior analisis. De este modo podremos ver qué puntos en comun existen y partir
de ellos para proponer soluciones al problema que aqui nos atafe.

2 Este punto en particular es una idea para el futuro, pues todavia no se ha realizado, ya que de momento el trabajo contintia en la
primera fase de andlisis de bibliografico y documental sobre la materia.
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5. INCONCLUSIONES.

Ya que no podemos hablar de conclusiones sobre algo que todavia no esta finalizado, me
gustaria dedicar unas lineas en este ultimo apartado para justificar la forma en la que se de-
cide abordar el objeto de estudio y el motivo de hacerlo asi.

Bien es cierto que la Sociologia no es nueva del todo en el tema de la enfermedad mental,
si es tan solo una alumna iniciada en la materia en comparacion con otras disciplinas que
se han centrado en la enfermedad mental de una forma mucho més abrupta, hasta el punto
de incluso “aduenarse” de este ambito, mirando con recelo a aquellas otras disciplinas que
intentaban comprender la enfermedad mental con su propia mirada. Es por ello que la parte
tedrica del trabajo tiene especial importancia en el mismo, ya que resulta importante asentar
unas bases para que se entienda de qué hablamos.

Para empezar este trabajo decidimos apoyarnos en un campo de estudio mas desarrollado
por la Sociologia como es el de la discapacidad: coger sus ideas principales y aplicarlas al
caso particular de la enfermedad mental. De esta forma, realizamos un proceso deductivo
donde pasamos de una idea general (discapacidad) a una idea mas sintetizada (la enferme-
dad mental) para centrarnos en un trastorno concreto (el de la anorexia). Con la segunda fase
del estudio, tomando en consideracion el discurso de las propias personas con anorexia se
pretende confrontar dicho discurso con la teoria construida.

Este ultimo paso, que aun esta en construccion, es tan necesario como el primero; pues si
no contamos con el discurso de los propios interesados e interesadas, caemos en la misma
trampa del discurso médico, donde son los especialistas los que se imponen como expertos
en la materia. Debemos escuchar sus voces para aprender de ellos, no hablar por ellos.
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En los ultimos anos, el numero de personas mayores de 65 afios en nuestro pais se ha
disparado y ha aumentado el fendmeno conocido como envejecimiento del envejecimiento.
Los datos provisionales del ultimo padron del Instituto Nacional de Estadistica procedentes
del 1 enero de 2018 indican que en nuestro pais hay 8.792.693 de personas mayores de 65
anos. El envejecimiento, los achaques o la cronificacion de enfermedades que se produce
con la edad suponen que cada vez haya un mayor numero de mayores dependientes, con
unas necesidades que antes no tenian. Para cubrir estas necesidades y las de todas aquellas
personas, tanto niflos como adultos, en esta situacién se aprobé la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion
de dependencia.

Segun el informe del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, en diciem-
bre de 2017 la cantidad de personas beneficiares de ayudas por dependencia mayores de
65 afios fue de 689.650, suponiendo el 7,84% de esta poblacién si comparamos con los
datos expuestos anteriormente y el 72,34% de todas las solicitudes presentadas hasta ese
momento (Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, 2017). Es decir, casi las
tres cuartas partes de las solicitudes para estas ayudas pertenecen a personas mayores de
65 afos. Por otro lado, los uUltimos datos de marzo de 2018 indican que hay 1.261.008 per-
sonas beneficiarias de la ley de la dependencia, de las cuales, 298.370 son usuarios de los
programas de prevencién de las situaciones de dependencia y promocién de la autonomia
personal, centros de dia/noche y atencion residencial, prestaciones dentro de las cuales el
fisioterapeuta, como profesional sanitario, deberia tener un papel destacado (Sistema para la
Autonomia y Atencién a la Dependencia, 2018).

El fisioterapeuta, segun la Confederacién Mundial de Fisioterapeutas (World Confederation

for Physical Therapy, 2018), es el profesional capacitado para evaluar, examinar, diagnosticar
y tratar las alteraciones del movimiento, limitaciones funcionales y discapacidades de los
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pacientes, ayudando a las personas a maximizar su calidad de vida, incluyendo la integridad
fisica, psicolégica, emocional y social. Para ello, se interviene en los ambitos de promocion,
tratamiento, intervencion, rehabilitacion y prevencién. Teniendo en cuenta esta definicion, se
puede decir que la fisioterapia esta plenamente habilitada para intervenir dentro del campo
de la dependencia y, con especial dedicacidn, en las prestaciones anteriormente destacadas.
Dentro de este contexto, el aprovechamiento que hace la ley de la dependencia de la
fisioterapia, tanto en personas jovenes como en mayores de 65 anos, se ha convertido en el
tema central de la investigacion que he llevado a cabo para mi Trabajo de Fin de Master. Con
la finalidad de ahondar en el tema, he realizado 6 entrevistas a familiares y profesionales que
trabajan con personas dependientes.

Las conclusiones extraidas de las entrevistas realizadas no dejan lugar a la duda:
todos los entrevistados consideran necesaria la intervencién de la fisioterapia en personas
dependientes. Las madres destacan la importancia de la fisioterapia en el desarrollo y conse-
cucién de una independencia motriz de sus hijos y los profesionales del sector sefialan que la
fisioterapia es la gran baza para la prevencién de la dependencia y para conseguir un enve-
jecimiento activo. Pese a esto, los entrevistados consideran que desde los Servicios y Admi-
nistraciones Publicos no se promueven los programas enfocados a disminuir la dependencia
o a facilitar el acceso a servicios de fisioterapia publica a estas personas y destacan que
predominan las ayudas econémicas sobre las prestaciones de servicios, en contraste con los
principios de la Ley. Ademas, las madres indican que esta ayuda econdémica que perciben
no es suficiente para cubrir los gastos que les genera la adquisicién de servicios, fisioterapia
entre ellos, lo que supone un gasto considerable para las familias todos los meses, ya que lo
consideran algo indispensable para la vida de sus hijos.

Otro tema destacado dentro de la investigacién es que la intervencion sobre personas con
diferentes tipos de necesidades se debe realizar en el seno de un equipo interdisciplinar, cuya
finalidad es abordar al individuo desde un punto de vista holistico, global, teniendo en cuenta
las distintas areas de la vida de la persona. En este contexto, una de las principales carac-
teristicas que tiene que existir entre estos profesionales, fisioterapeutas entre ellos, es la
coordinacién, definida por la RAE como acto de coordinar, es decir, unir dos o mas cosas de
manera que formen una unidad o un conjunto armonioso. En este punto es necesario afiadirle
otra palabra, sociosanitaria, ya que estas personas usuarias requieren de profesionales tanto
del ambito social como del sanitario para cubrir sus necesidades. Entenderiamos, entonces,
que la coordinacion sociosanitaria es la accién conjunta de los servicios sociales y sanitarios,
en la que cada sector ayuda a delimitar sus competencias, desarrollando todos los servicios
necesarios para aportar una respuesta integral a las necesidades de las personas, organizan-
do un sistema de servicios coordinados con procesos bien definidos (Badallo, 2008).

La Ley de la dependencia concibe esta coordinacidén sociosanitaria como una herramienta
importante para la consecucién de una mejora en la calidad de vida de estas personas, y
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asi lo deja reflejado en los articulos 6, 11 y 21. Pese a esto, durante la investigacion para la
realizacion de mi Trabajo de Fin de Master, he descubierto tanto a través de las entrevistas
realizadas como tedricamente que esta coordinacion sociosanitaria no es real, que no existe
tal y como esta planteada en la Ley y que todavia queda mucho para conseguirla. Para Mar-
ban-Gallego, la coordinacién sociosanitaria ha supuesto uno de los déficit de esta Ley en la
medida en la que no se ha abordado plenamente, y para Camacho-Bejarano, Rodriguez-Go-
mez, Padin-Lépez, Lima-Serrano y Gémez-Salgado (2016) la coordinacién entre el sistema
sanitario y el sistema de servicios sociales, a pesar de pretendidas uniones de estos sectores
de atencién en el ambito de las politicas publicas, no ha sido tan eficaz como necesaria y
continva existiendo una carencia de establecer mecanismos de coordinacion sistematizados
y efectivos que mejoren los resultados de la atencion.

Sin embargo, pese a que esta coordinacion resulta absolutamente necesaria, es necesario
tener en cuenta que una mayor integracion entre servicios sociales y sanitarios supone tener
que afrontar importantes obstaculos, desde la distinta cultura profesional de los sectores
sanitario y social, muy centrados cada uno en su objeto de trabajo, hasta los distintos niveles
de gobierno implicados o las diferencias en la gestion de la dependencia entre Comunidades
Auténomas, entre otros (Casado-Marin, 2006). Asimismo requiere estructuras organizativas
intersectoriales que permitan la comunicacion entre profesionales y la transmision de infor-
macién de una manera rapida y eficaz.

Por ultimo, es destacable la percepcidn de la funcién social que tiene la fisioterapia en la
vida de estos usuarios. Los entrevistados han sefialado que acudir a fisioterapia permite, en
muchos casos, desplazarse para acudir a trabajar, a su centro educativo o algo tan importan-
te para un niflo como es poder jugar con sus amigos. En definitiva, acudir a fisioterapia es uno
de los pilares para conseguir la inclusién social de las personas dependientes.

Todo esto hace que la fisioterapia sea, sin lugar a dudas, algo esencial en la vida de las
personas con dependencia y sus familias, permitiendo que puedan realizar lo mas auténoma-
mente posible las actividades de la vida diaria y facilita su desarrollo personal. Sin embargo,
la opinién que tienen los entrevistados es que no se aprovecha al maximo todo lo que puede
ofrecer esta profesion sanitaria. Es por esto que el Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia y las Administraciones Publicas tienen el cometido de fomentar el acceso a
éstos profesionales y a los programas en los que participan.
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Segun la Organizacién Mundial de la Salud, por primera vez en la historia, la mayoria de
la poblacion puede esperar vivir hasta 60 afios y mas. Este aumento en la esperanza de
vida induce a una mayor reflexién para permitir que estos afos adicionales de vida sean
saludables, significativos y dignos de ser vividos (OMS, 2015). El envejecimiento a menudo
se asocia con sus efectos nocivos, particularmente en el dominio cognitivo (Ska y Joanette,
2006). Estos declives pueden conducir gradualmente a una disminucién considerable de la
autonomia y calidad de vida, que lleva al envejecimiento al centro de diversas cuestiones
humanas, econémicas y sociales (Saragli et al., 2015). Sin embargo, varios estudios muestran
que podemos actuar sobre los déficits cognitivos, gracias a la plasticidad cerebral. Esta
capacidad de evolucionar y adaptarse a la estimulacion ambiental durante toda la vida es el
mecanismo principal del cerebro que permite actuar sobre el envejecimiento cognitivo.

Si el envejecimiento cronoldgico es inevitable, cada individuo puede actuar de tal manera
que emprenda conductas que optimicen su funcionamiento cognitivo alo largo de su vida. Este
trabajo doctoral se inscribe en una dinamica de pensamiento original en torno a varios factores
especificos capaces de influir en el envejecimiento cognitivo, a fin de proporcionar algunas
respuestas que pueden ayudar a identificar los medios de prevencion del envejecimiento
cognitivo, y asi agregar vida a los afos, no solo afios a la vida.

Nuestra contribucion a la literatura se manifiesta a través de dos estudios de observacion
y un estudio disefiado con el fin de crear y validar una herramienta de medicién del estilo de
vida. El objetivo comun de estos tres estudios de tesis fue aumentar la comprensién de las
influencias endégenas y exégenas del envejecimiento cognitivo mediante la investigacion de
sus especificidades subyacentes. Para ello, en primer lugar se investigd especificamente la
dimension mas presente en la literatura cientifica sobre el envejecimiento cognitivo, es decir,
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la dimensidn fisica. Por lo tanto, el primer estudio tuvo como objetivo examinar el impacto de
la actividad fisica reciente y de la actividad fisica a largo plazo en la cognicién en diferentes
edades de la vida adulta, e investigar el eventual efecto moderador del sexo en esta relacion.
El siguiente objetivo de esta investigacion fue comprender el estilo de vida de una manera
holistica, mediante la consideracién tanto de las actividades fisicas, como también de las
solicitaciones cognitivas, relaciones sociales, de otras actividades recreativas (escuchar
musica, meditar, etc.) y de otros comportamientos de salud. Para ello, el segundo estudio
fue dedicado a crear y validar una nueva herramienta de medicion del estilo de vida global: el
Cuestionario General de Estilo de Vida o General Lifestyle Questionnaire (GLQ). Esta creacién
y validacion de cuestionario responde a una carencia en la literatura de una herramienta
validada para medir un amplio espectro de dimensiones de estilo de vida, que también tenga
en cuenta la aparicion de nuevas actividades y nuevos medios de comunicacion ligados a los
significativos avances tecnolégicos que han ocurrido estos ultimos anos. El GLQ, desarrollado
y validado en nuestro estudio 2, tiene propiedades psicométricas satisfactorias y mide
diversos aspectos del estilo de vida, incluidas las actividades cognitivas, sociales, fisicas
y otras actividades de ocio, asi como los comportamientos de salud tales como la dieta, el
suefo y el consumo de tabaco y alcohol. El GLQ nos permitié ampliar nuestro andlisis de los
efectos moderadores del estilo de vida sobre el envejecimiento cognitivo en nuestro tercer
estudio. Hasta donde sabemos, el estudio 3 de esta tesis es el primer estudio que tiene en
cuenta el aspecto multidimensional del estilo de vida y examina su impacto en la cognicién.

Con el fin de garantizar la mejor calidad de nuestros resultados, se tomaron varias
precauciones durante este trabajo de doctorado. Por ejemplo, segun la literatura, el nivel
de escolaridad y la estimulacién intelectual relacionada con la profesién del individuo
pueden influir en el envejecimiento cognitivo. Deseando evitar cualquier sesgo metodoldgico
relacionado con estas variables de confusién, estas se controlaron dentro de cada tratamiento
estadistico. Con respecto a los factores enddgenos, la edad se trat6 como una variable
continua y el sexo como una variable moderadora. De hecho, algunos estudios parecen
sugerir que el sexo podria influir en el impacto de ciertos estimulos ambientales sobre la
cognicion. Para evitar cualquier sesgo asociado con la variable sexo por un lado, y para
tratar de comprender mas claramente el impacto de esta variable por otro lado, se examind
el aspecto moderador de la variable sexo a lo largo de esta tesis. El estudio de la influencia
de las diversas dimensiones del estilo de vida sobre la cogniciéon de personas de 18 a 87
anos, teniendo en cuenta las diferencias de género, es al mismo tiempo una de las principales
originalidades de este trabajo de investigacién y una verdadera contribucién a la literatura
cientifica. Esta contribucién debe tomarse en consideracién en futuras investigaciones en el
campo del envejecimiento cognitivo.

En referencia a los resultados de los dos estudios observacionales presentados en esta

tesis (Estudio 1 y 3), aqui estan las principales contribuciones cientificas de este trabajo de
investigacion:
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Sintesis de resultados significativos del impacto de diferentes estilos de vida en la
cognicion:

Los dos estudios observacionales de esta tesis (es decir, los Estudios 1 y 3) muestran que
un estilo de vida rico, y mas especificamente las solicitaciones cognitivas, las relaciones
sociales, la actividad fisica a largo plazo y otras actividades recreativas tienen efectos
positivos en la cognicion a lo largo de la vida adulta. Se han encontrado efectos negativos en
las conductas de salud, o mas especificamente en la dieta. Estos resultados sugieren que una
dieta considerada saludable y equilibrada tendria un impacto nefasto en el envejecimiento
cognitivo. Finalmente, a diferencia de la actividad fisica medida a largo plazo, la actividad
fisica de los ultimos 12 meses no mostrd ningun resultado significativo ni en el Estudio 1,
ni en el Estudio 3. Estos resultados son discutidos y varias hipétesis explicadoras, tanto
fisioldgicas, psicoldégicas como sociales, son propuestas dentro del manuscrito.

El sexo, un moderador endégeno del efecto del estilo de vida en el deterioro cognitivo:

Los estudios 1 y 3 de este trabajo de doctorado han demostrado la existencia de un papel
moderador de la variable sexo en larelacion entre el estilo de vida y el envejecimiento cognitivo.
Varios estilos de vida han demostrado tener un impacto positivo en las mujeres, pero no
en los hombres. En el Estudio 1, esta diferencia se referia a los beneficios de la actividad
fisica a largo plazo. En el Estudio 3, el estilo de vida general, asi como el estilo de vida
social y las otras actividades recreativas, a su vez, fueron beneficiosos para la preservaciéon
de la cognicién de las mujeres durante el envejecimiento, pero no reveld ningun resultado
significativo para los hombres. Aunque la variable sexo suele ser controlada, ignorada o
incluso excluida, estos resultados siguen siendo consistentes con los de algunos estudios
que han observado los efectos diferenciados del estilo de vida en la cognicion de hombres
y mujeres (e.g., Kareholt et al., 2010). Aunque pudiésemos pensar que las diferencias entre
hombres y mujeres pudieran provenir de las diferencias iniciales en el nivel cognitivo o la
participacion en diferentes dimensiones del estilo de vida, estas hipotesis explicativas han
sido refutadas. A pesar de que este estudio no permita claramente entender la razén de estos
efectos del sexo, se propone una reflexion sobre las hipdtesis que podrian explicar estas
diferencias en la discusién general de este trabajo doctoral.

Estilo de vida, un moderador exégeno del declive cognitivo con formas de patrones
variables:

Ademas de estudiar los estilos de vida que influyeron en el envejecimiento cognitivo y
observar sus efectos en funcién del sexo, los analisis complementarios examinaron como
estos estilos de vida afectan al deterioro cognitivo. La existencia de diferentes patrones segun
los cuales los moderadores podrian operar en diferentes funciones cognitivas habia sido
destacada por Capitani et al. (1996) en su trabajo sobre el impacto del nivel de escolaridad
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en la cognicion. Sin embargo, hasta donde sabemos, ningun estudio habia analizado los
patrones relacionados con el impacto del estilo de vida en el envejecimiento cognitivo.

Los estudios 1 y 3 de esta tesis muestran que dos patrones caracterizan los efectos del
estilo de vida en la cognicion a lo largo de la vida. Especificamente, el estilo de vida global,
asi como las relaciones sociales, las otras actividades recreativas y la actividad fisica a largo
plazo, presentaron un patron de proteccién. Esto significa que estos estilos de vida han tenido
un efecto moderador significativo en la relacién entre la edad y la cognicion, lo que sugiere
que son particularmente eficaces para contrarrestar el envejecimiento cognitivo ya que
ayudan a detener el deterioro cognitivo relacionado a la edad. Sin embargo, debe recordarse
que estos efectos se destacaron solo en las mujeres. No obstante, el estilo de vida cognitivo
tiene un patron paralelo, independientemente del género. Estos resultados muestran que un
estilo de vida cognitivo enriquecido puede aumentar las capacidades cognitivas incluso en
edades avanzadas tanto para hombres como para mujeres. Por lo tanto, los resultados del
estilo de vida cognitivo sugieren que, aunque no permita frenar el envejecimiento cognitivo,
una alta frecuencia de participacién en actividades intelectualmente estimulantes mejora el
funcionamiento cognitivo a lo largo de la vida adulta. Este efecto es de gran interés en la
medida en que el mantenimiento de la cognicién favorece considerablemente la autonomia
del individuo (Lezak, 2004).

Nuestro trabajo de investigacion ha proporcionado contribuciones complementarias
originales a las variables de estudio y a las herramientas de medicidén utilizadas, que
también deben destacarse. Uno de los aportes originales de esta tesis es haber medido
el impacto cognitivo de estilo de vida estudiado en un contexto ecoldgico, lo que permite
traducir los resultados en soluciones practicas y aplicables en la vida cotidiana, tales como
recomendaciones de comportamientos que un individuo puede adoptar a largo plazo para
promover los efectos crénicos en la cognicién a lo largo de la vida. Ademas, los estudios
observacionales de esta tesis incluyen participantes de 18 a 87 anos. Esto ha permitido
considerar mas rigurosamente el proceso del deterioro cognitivo desde su inicio (e.g.,
Anguera et al., 2013) y ofrecer una mejor comprension del impacto del estilo de vida en
las capacidades cognitivas a lo largo de la vida adulta, y no solo entre los ancianos, como
a menudo se hace en la literatura (e.g., Gow et al., 2017). Aun a nivel metodoldgico, los
estudios de esta tesis se encuentran entre los pocos trabajos que ofrecen una vision global
del estilo de vida, lo que hace posible vincular las diferentes dimensiones del estilo de vida
y su impacto en la cognicion (Bennett et al., 2014). Finalmente, la originalidad de esta tesis
también depende del deseo de comprender el papel moderador del sexo en la relacion entre
la cognicion y las diferentes dimensiones del estilo de vida.

Para concluir, este trabajo de investigacion proporciona una mejor comprension de los

factores de influencia involucrados en el envejecimiento cognitivo. Con respecto a los
factores exdgenos, esta tesis muestra el papel moderador de las 5 dimensiones del estilo de
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vida asi como sus patrones especificos, y confirma la importancia del nivel de estudios y de
la solicitud intelectual relacionada con la vida profesional, a nivel cognitivo. Con respecto a
los factores enddgenos, esta tesis muestra que el género es un importante moderador en la
relacion entre el estilo de vida y la cognicién. Por lo tanto, si hasta ahora la variable sexo era
ignorada, controlada o incluso excluida, este doctorado resalta el hecho de que esta variable
merece ser tenida en cuenta para optimizar la confiabilidad de las proximas conclusiones
sobre la influencia de estilo de vida en el envejecimiento cognitivo. Finalmente, si bien se ha
demostrado que varias dimensiones reducen el deterioro cognitivo solo en las mujeres, el
desafio ahora radica en encontrar moderadores eficaces para proteger la cognicion de los
hombres hasta la vejez.
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un premio que se otorga a la persona que, a criterio del
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Pregunta: De la coordinacion sociosani-
taria a la atencion integral y centrada en la
persona... ;Cree que deberiamos cambiar
el nombre de nuestra revista?

Respuesta: No me corresponde a mi de-
cidir eso. La coordinacion sociosanitaria
forma parte de la atencion integrada, que
es como prefiere denominarse ahora. Hace
referencia a cdmo disefar y organizar los
servicios sociales y los sanitarios para que,
cuando las personas precisan de ambos,
los reciban conjuntamente y de manera
continuada.

Pero la atencion integral (es decir,
completa) que las personas en situacion
de fragilidad, discapacidad o dependencia
requieren va mas alla de lo sociosanitario,
con ser este aspecto muy relevante. Hay que
considerar también otras necesidades: su
entorno familiar, la vivienda, los productos
de apoyo, la accesibilidad al medio urbano
y al transporte, a los bienes sociales y
culturales, etc. Eso es lo que se preconiza
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desde el modelo, apelandose a los poderes
publicos, proveedores y al sector en su
conjunto para que la organizacion de los
diferentes recursos y servicios se realice
desde una perspectiva transversal y con el
foco puesto en las personas buscando que
sean aquéllos los que se adapten a éstas
en lugar de ser las personas las que se
tengan que acomodar a los insuficientes,
descoordinados y fragmentados servicios
existentes. Este esfuerzo, sin duda,
facilitaria también el avance de la atencion
centrada en las personas, que requiere,
como se alude desde el propio nombre
de este enfoque, un cambio de mirada
por parte de los y las profesionales y
aprender a conocerlas y comprenderlas
mejor, identificando sus capacidades mas
alld de sus déficits o enfermedades. Y,
ademas de atenderlas y cuidarlas teniendo
en cuenta sus preferencias, apoyarlas para
que puedan seguir desarrollando su propio
proyecto de vida y que continlen realizando
actividades que les resulten gratificantes y
significativas.

Pregunta: Ademas de los colectivos a los
que tradicionalmente se enfocan las politi-
cas sociosanitarias (discapacidad, personas
mayores), ;qué otras personas o colectivos
vulnerables podrian beneficiarse de la aten-
cion integral centrada en la persona (AICP)?

Respuesta: El modelo, ademas del
conocimiento de la persona que precisa
apoyos (valoracion integral, identificacion
de capacidades, gustos, preferencias y
elaboracién de su historia de vida), también
propone un conocimiento amplio de los
recursos publicos y privados existentes en
cada zona en la que se interviene mediante
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el diagndstico e intervencion comunitarios.
Combinando ambas  aproximaciones
es como puede ofrecerse en cada caso
una propuesta de plan personalizado en
el que se complementen la satisfaccion

de las necesidades detectadas con las
prestaciones publicas y los recursos
existentes en la comunidad, teniendo

en cuenta los deseos de las personas vy
contando con su participacién efectiva.
Después hay que hacer el seguimiento y
acompahnamiento del caso (o la gestion de
caso, en otra terminologia).

El modelo, por tanto, resulta adecuado
también para trabajar con otros grupos
vulnerables, como pueden ser la infancia,
las familias en situacién de crisis, la exclu-
sidon... De hecho, asi se viene realizando
en muchos lugares, pero quiza falte su en-
marque en un modelo tedrico consensuado
que ofrezca también una metodologia con
estrategias, técnicas e instrumentos para
facilitar su implementacion. La AICP puede
adaptarse y contextualizarse en otras rea-
lidades diferentes a las de los cuidados de
larga duracion (o dependencia), aunque se
haya generado y desarrollado en este am-
bito.

Pregunta: La fundacion que usted pro-
mueve y preside se ha convertido en un
referente para la modernizacion de las poli-
ticas de dependencia. ¢Cual es la clave de
su éxito?

Respuesta: Gracias por su comentario.
Que se nos considere un referente nos
llena de responsabilidad y nos obliga a
comprometernos aun mas para seguir
apostando con honestidad y rigor en lo



que proponemos. Hacemos hincapié en los
desafios que se nos presentan en el sector
de los cuidados de larga duracion; entre
ellos, introducir practicas que respeten la
dignidad de las personas y hagan posible
el ejercicio de sus derechos; pero también
la incorporacién a la praxis profesional de
la evaluacién sistematica para verificar los
beneficios de lo que hacemos identificando
asimismo las areas de mejora.

Por otra parte, creo que se nos reconoce
el esfuerzo que hacemos en la gestién del
conocimiento. Mejorar las practicas profe-
sionales y la organizacion de los servicios
requiere contar con mas investigacion, y
en eso estamos comprometidos. Hacemos
los estudios que podemos, aunque tene-
mos grandes dificultades para desarrollar
algunos de los que harian falta por la fal-
ta de apoyo financiero a la investigacion
que existe en nuestro pais. También hemos
creado 3 colecciones de libros en los que
publicamos papeles, guias y estudios que
ponemos a disposicion general libre y gra-
tuitamente, ademas de que también publi-
camos en coedicién con otras entidades
(por ejemplo, con la Fundacién Caser). Y
hemos creado una Red de Buenas Practi-
cas relacionadas con el modelo en la que
se acogen y difunden experiencias innova-
doras de interés que se estan desarrollando
por diferentes entidades y en diversos lu-
gares, lo cual contribuye también a la crea-
cién de conocimiento. En esta Red ofrece-
mos ademas un repositorio de materiales
utiles (casi 400 titulos) como apoyo para
el perfeccionamiento y modernizacién de
las politicas y para la extensién del mode-
lo; a ellos puede accederse también desde
nuestra web.
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Y dejo para el final otro aspecto muy re-
levante, como es el de la formacién de pro-
fesionales, ambito en el que estamos em-
barcados por considerarlo absolutamente
necesario para mejorar sus competencias
y poder avanzar. Sin profesionales compe-
tentes y comprometidos el modelo seria del
todo inviable. En este momento vamos a
comenzar la quinta edicion de nuestro mas-
ter sobre AICP que hacemos conjuntamen-
te con la Universidad de Vic / Universidad
Central de Cataluna, y acabamos de firmar
un Convenio con la Universidad San Pablo
CEU para impartir otro curso de postgrado
(experto en intervenciones en Gerontolo-
gia, Discapacidad y Familias basadas en el
modelo AICP), que comenzara en enero de
2019.

Pero, ademas de esta formacioén uni-
versitaria, también impartimos diferentes
programas dirigidos a profesionales en
colaboracién con colegios profesionales,
administraciones publicas, proveedores de
servicios, etc. Una tipologia formativa que
ayuda mucho en la implementacién de la
AICP es la que venimos realizando in situ en
muchas residencias y centros de dia para
acompafar el proceso de cambio y hacerlo
de manera flexible y adaptada a cada reali-
dad contextual.

Pregunta: ; En qué estan trabajando ahora
en la Fundacion Pilares? ;Cual o cudles de
sus proximos proyectos le ilusiona especial-
mente?

Respuesta: Ahora queremos afianzar lo
que hacemos. Estamos realizando una
revision de nuestra estrategia de desarrollo
organizacional en la que esta involucrado
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todo nuestro equipo técnico y también
nuestro Patronato.

En cuanto a proyectos, vamos avanzan-
do en un modelo de certificacion en ACP
dirigido a centros que creemos necesita el
sector porque existe bastante confusion
acerca de lo que significa la atencién cen-
trada en la persona, que tiene poco que ver
con acciones aisladas, aunque estas sean
afines al modelo. Este debe ser entendido
en su globalidad y atafie, en esencia, a la
forma de acoger y de atender de manera
integral a la persona, haciéndola verdade-
ramente protagonista de su vida en el cen-
tro. Y para ello hay que trabajar en muchas
y diversas dimensiones, que son las que se
proponen desde el modelo y que se evalua-
ran en el proceso de certificacién. Conta-
mos para este trabajo con la colaboracién
de la reconocida experta Teresa Martinez.

Queremos fortalecer nuestra linea de
generacion de alianzas con quienes
compartimos el compromiso por la defensa
de la dignidad de la vida humana y el
ejercicio de sus derechos. Somos mejores
y mas efectivos si caminamos con otros, si
hacemos redes, si creamos sinergias; yendo
en solitario apenas hacemos algo. Uno de
los ejemplos de este estilo colaborativo es
la mencionada Red de Buenas Practicas.
Otro es el programa Cuidamos Contigo,
que venimos desarrollando tanto en Madrid
como en los ayuntamientos de Rojales y
Almoradi (Alicante) en los que trabajamos
en los domicilios de personas en situacion
de dependencia con el enfoque de ACP,
complementandolo con el de integralidad.
Es un proyecto que avanza y crece en la
medida en que incorporamos personas,
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profesionales, entidades, diferentes
actores sociales y sanitarios. Trabajamos
directamente en y con la comunidad;
convocamos a la universidad, a la
administraciéon, al mundo empresarial, a
las redes del tercer sector, a los comercios,
al vecindario... En definitiva hacemos
realidad el criterio de transversalidad que
se requiere en el ambito de los cuidados de
larga duracién desde el modelo AICP.

Pregunta: Como en casi cualquier es-
cenario social, las mujeres sufren aun hoy
desigualdad a la hora de acceder a recur-
sos, beneficios y apoyos sociales. ;Como
se enfoca la perspectiva de género en la
atencion integral?

Respuesta: Si existe un ambito especial-
mente feminizado, ese es el de los cuidados
de larga duracién. Por una parte, porque la
mayoria de las personas que los precisan
son mujeres. Por otra, porque el cuidado se
ha vinculado tanto en lo familiar como en lo
profesional al “trabajo reproductivo” asig-
nado por mandato de género a las mujeres.
Esto ha tenido consecuencias de deterioro
en la dignidad de las cuidadoras, porque no
solo se las ha responsabilizado de la labor
(y la carga) de los cuidados, sino que no se
ha reconocido la trascendencia social de
esa labor. Defiendo que hay que trabajar en
una auténtica reconceptualizacion de los
cuidados desde la que se niegue la atribu-
cién de esta labor, desde una concepcién
esencialista, como asunto femenino, y se
llegue a la asuncidn de que se trata de una
responsabilidad compartida entre hombres
y mujeres y, yendo mas alla, de todos los
miembros de la comunidad.



Mientras esa sociedad cuidadora llega,
me parece muy conveniente que aprenda-
mos a aplicar la perspectiva de género tan-
to en la investigacion como en el disefio de
los recursos y en la atenciéon o suministro
de apoyos.

Pregunta: a lo largo de su carrera, ha tra-
bajado en ambitos publicos, privados y del
tercer sector. ;Qué aporta cada uno en la
innovacion y la transformacion social?

Respuesta: Desde la gestién publica es
desde donde mejor puede conseguirse pa-
liar las necesidades sociales y que la vida
de las personas cambie realmente porque
se cuenta con el poder decisorio para orga-
nizar los sistemas de proteccién social de
manera integrada y para disefar los dife-
rentes recursos con el enfoque centrado en
las personas. Pero para eso se requiere que
quienes accedan a esos puestos cuenten
con conocimiento y criterio para planificar y
gestionar de manera adecuada los recursos
publicos y, por supuesto, que tengan clara
la vocacién de servicio a la ciudadania.

El sector privado tiene gran capacidad de
innovar y de anticiparse a las preferencias
de sus clientes y también puede responder
agilmente a los requisitos que la adminis-
tracién determina. Pero también tiene el
riesgo de “crear” necesidades para incitar
la compra de servicios o privilegiar la renta-
bilidad econémica por encima del bienestar
de las personas.

En cuanto al tercer sector, puede aportar
también flexibilidad y creatividad, pero, so-
bre todo realiza una importante aportacién
derivada de la cercania y contacto con las
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personas y grupos sociales que precisan
atencién o apoyos. Algunas de estas en-
tidades investigan y generan conocimien-
to, lo que resulta muy aprovechable para
orientar las politicas y generar innovacion.

Desde el convencimiento de las utilidades
y beneficios que produce la generacion de
alianzas, creo que cuando se produce la
colaboracién de esos tres ambitos de ac-
tuacién se contribuye mejor a obtener re-
sultados innovadores que transformen la
realidad social.

Pregunta: ;Qué pueden hacer mejor las
administraciones y las politicas publicas para
fomentar la coordinacion sociosanitaria?

Respuesta: Llevamos mucho tiempo pro-
clamando e intentando esa coordinacién o
integracién sociosanitaria. Cuando hicimos
el Plan Gerontoldégico a finales de los anos
ochenta del pasado siglo, ya dedicamos
una de sus cinco areas a este ambito. Lo hi-
cimos asi porque, ademas de las recomen-
daciones recogidas de la literatura existen-
te, también en los paises mas avanzados
en politicas sociales que tuvimos la suerte
de visitar se nos repetia, como un mantra,
“no olviden la coordinacion sociosanitaria”.

Pero parece claro que las planificaciones
estratégicas, como lo era este Plan,
deben combinarse necesariamente con
actuaciones que se desarrollen en los
territorios concretos de intervencién. En mi
opinién, la combinacién del enfoque arriba-
abajo con el de abajo-arriba, que vaya
mostrando evidencias sobre codmo encarnar
en la practica concreta las formulaciones
tedricas es una de las claves de éxito.
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También ayudaria que se retomara la idea
de una regulacién normativa basica estatal
que ordenara la organizacion funcional y
organica de los servicios sociales porque
las enormes diferencias que existen entre
el sistema sanitario y los sistemas de
servicios sociales dificultan enormemente
su coordinacion.

Pregunta: Recomiéndenos algo que leer,
o alguien a quién seguir, para entender me-
jor la atencion a la dependencia y la promo-
cion de la autonomia personal en el futuro.

Respuesta: Para técnicos, recomiendo
la obra publicada por la Editorial Tecnos:
Modelo de atencidn integral y centrada en
la persona. Teoria y practica en ambitos
del envejecimiento y la discapacidad. Ade-
mas, los textos que pueden encontrarse en
nuestra web, ya sea de nuestras propias
publicaciones como de los contenidos en
la seccién de “materiales utiles” de la Red
de Buenas Practicas.

Anteriormente a estos, a mi me sirvie-
ron algunos otros. Entre ellos, el titulo de
Betty Friedan, La Fuente de la edad, en el
que esta autora, que ya impactd de manera
destacada en el feminismo de los afios se-
senta, realiza un andlisis critico de la con-
ceptualizacién y practicas de la atencion a
las personas mayores, negando la atribu-
cién forzosa del declive asociado a la edad.
Cuando ya contaba con 72 afios, escribe
en esta obra: “Soy yo misma a mi edad; he
tardado muchos afios en juntar las piezas,
en enfrentarme a mi propia edad con inte-
gridad y generatividad para avanzar hacia
un futuro desconocido (...). Nunca me he
sentido tan libre”.
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De manera mas reciente, un médico ci-
rujano americano, aunque indio de naci-
miento, Atul Gavande escribié Ser mortal,
y en esta obra reacciona contra el modelo
médico predominante en los servicios de
cuidados, y denuncia la infelicidad de las
personas que viven en residencias a las que
se les niega la oportunidad y el derecho de
seguir desarrollando las actividades que les
son gratas y significativa aun en las cues-
tiones mas nimias. “Tenemos unas institu-
ciones que cumplen todo tipo de objetivos
para la sociedad —desde liberar camas de
hospital hasta quitarles de encima una car-
ga a las familias- pero nunca el cometido
que mas les importa a las personas que re-
siden en ellas: como lograr que la vida val-
ga la pena cuando uno es débil y fragil y
necesita ayuda de los demas”.

Muchas gracias.
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