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A CTA SSEOCC(I)SEIEII\II\:?AC‘IIRCI)X NUMERO 25 /

Presentamos el numero 25 de nuestra revista Actas, segundo y ultimo de 2019: Este nume-
ro esta vertebrado por el conocimiento de los sistemas de bienestar desde y mas alla de los
servicios publicos. Esto nos lleva a poner en valor el rol del trabajo no remunerado y su man-
tenimiento, histéricamente dirigido a las personas en situacion de dependencia y ejercido
por las mujeres, el ambito privado. Es por esto por lo que los articulos y la entrevista que se
recogen en este numero, enfatizan en el conocimiento de las politicas y conceptos dirigidos a
cambiar esta realidad; como son la educacién, la dependencia, la organizacioén sociosanitaria
y la inclusién de las personas con discapacidad.

M2 Angeles Duran, muijer referente en la investigacion social, ha enfocado su carrera profe-
sional al estudio del fendmeno del trabajo no remunerado. Esto le ha llevado a ser la primera
mujer que obtiene el Premio Nacional de Sociologia y Ciencia Politica. Es para nosotros un
honor comenzar este niumero de la revista con una entrevista a una mujer tan destacada; no
se pierdan sus reflexiones sobre el mantenimiento del sistema de bienestar y las perspectivas
de futuro ante la provisién de cuidados.

En nuestra seccién de articulos ahondaremos la tematica de la dependencia y los proble-
mas que existen ante la provisién de cuidados tanto a nivel nacional como internacional. M?
Angeles Minguela y Jess Muyor, se encargan de analizar las politicas de cuidado espafiolas
desde el afo 2008 hasta la actualidad. Por su parte, Angel Martin y Jesus Rivera, se centraran
en analizar las tendencias demograficas a escala mundial divididas por continentes, con el
objetivo de examinar posibles repercusiones en la provision de cuidado a las personas ma-
yores dependientes.

Posteriormente, Luis Carlos Martinez aborda otra de las politicas que vertebra el sistema
de bienestar espafiol, la organizacion sanitaria dando a conocer el largo proceso de humani-
zacion del sistema sanitario.

Continuando con las politicas sociales que vertebran el sistema de bienestar espafol, la
pedagoga Marta Medina nos ofrece una interesantisima investigacién centrada en la educa-
cién inclusiva. Seguidamente, Miguel Montero también nos hablara de educacion, pero en su
caso, sobre la situacién de la educacion infantil en Alemania.

A partir de la concepcion de la inclusion social de las personas con discapacidad intelec-
tual en el sistema sanitario, Lorena Alastrué y Coral Manso ofrecen una guia de orientaciones
para los profesionales de la enfermeria sobre las necesidades de las personas con Sindrome
de Down. Mientras que Alejandro Guerra Rivas nos presenta una aplicacion movil dirigida a
eliminar las barreras comunicativas entre las personas con Trastorno del Espectro Autista y
los profesionales sanitarios.
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La seccion de articulos de este numero la cierran Monica del Pilar Otaola y Agustin Huete
que abordan la discriminacién por capacitismo, introduciendo un novedoso concepto en los
estudios sociales de la discapacidad en Espafa.

Finalmente, continuamos con nuestro empefio en dar un impulso a la actividad de jovenes
investigadoras que comienzan sus andaduras en sus carreras cientifica y/o profesional. En
este caso, contamos con la aportacion de dos jévenes graduadas en Trabajo Social. Rosa de
Cabo nos habla de un colectivo poco atendido en el sistema sociosanitario, las personas con
discapacidad derivada de problemas de salud mental. Para concluir, Lucia Paniagua analiza
un tema poco tratado en la intervencion social: la violencia de género en el colectivo de las
mujeres mayores.

Ademas, queriendo continuar con el caracter divulgativo de la revista e implicados en la
eliminacién de todo tipo de barreras, publicamos nuevamente todos los contenidos de la
revista en Lectura Facil. Esto afianza nuestro objetivo de querer llegar al mayor numero de
personas posible.

Y asi, es como se configura el numero 25 de la revista Actas de Coordinacion Sociosani-
taria, esperamos que las aportaciones recogidas en esta publicacién resulten de interés, y
contribuyan a avanzar en la mejora de nuestros sistemas de bienestar.

Agustin Huete Garcia
Director de la revista Actas de Coordinacién Sociosanitaria
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MARIA ANGELES DURAN HERAS
Investigadora social en el CSIC.
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Doctora en Ciencias Politicas, catedratica de Socio-
logia y profesora de investigacion en el Consejo Supe-
rior de Investigaciones Cientificas (CSIC), ha dirigido el
Departamento de Andlisis Socioecondmico y permane-
ce actualmente vinculada ad honorem en el Centro de
Ciencias Humanas y Sociales. Durante su carrera se ha
especializado en el analisis del trabajo no remunerado
y su relacién con la estructura social y econémica. Ha
publicado mas de doscientas obras sobre trabajo no re-
munerado, uso del tiempo, salud, mujer, desigualdad y
urbanismo. Ha obtenido, entre otros, el prestigioso Pre-
mio Nacional de Investigacion Pascual Madoz, el Premio
Nacional de Sociologia, la Medalla de Oro al Mérito del
Trabajo, y el Doctorado Honoris Causa por las Univer-
sidades de Granada, Valencia, La Rioja y Autbnoma de
Madrid.

Autoria de la foto: Antonio Jiménez Lara

Pregunta: Desde Fundacion Caser y la Re-
vista Actas promovemos la coordinacion de
los sistemas sanitario y social para una mejo-
ra atencion a las personas con discapacidad,
personas mayores y en general en situacion
de dependencia. ;Cree que es un logro po-
sible?

Respuesta: Es necesario, por lo que tendra
que ser posible. Actualmente, hay una gran
diferencia de visibilidad entre las actividades
de cuidado que se realizan por el sector
sanitario, por las instituciones publicas y las
que se realizan por las entidades privadas
o0 los hogares. Tampoco se Vvisibilizan
suficientemente las actividades que realiza el
voluntariado. En parte, la falta de visibilidad
se debe a que en una economia capitalista
y de mercado las transacciones econémicas
requieren por ley una contabilidad muy
precisa: todo queda registrado y ha de
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sintetizarse en memorias anuales sometidas
a inspecciones. También existen numerosos
indicadores estadisticos de obligado
cumplimiento por acuerdos internacionales.
En las actividades que se realizan en los
hogares, para bien y para mal no existe
casi nada de todo esto. Son actividades
mas flexibles menos encorsetadas por
leyes y reglamentos, pero al mismo tiempo
oscurecidas y poco tenidas en cuenta. El
resultado de los cuidados es una sintesis
entre los cuidados que ofrece el Estado a
través de todas sus instituciones, los que
ofrecen las entidades privadas con animo
de lucro, las entidades sin fines de lucro o
voluntariado y los hogares. Cuando estas
actividades se miden Unicamente en dinero,
lo aportado por el voluntariado y los hogares
parece insignificante; sin embargo, si lo que
se mide es el volumen de tiempo dedicado,
el trabajo del cuidado no remunerado, es
mucho mayor que el trabajo de cuidado
remunerado. Cualquier politica de cuidados
y cualquier programa individual familiar
tiene que tener en cuenta ambos tipos de
recursos, que se refuerzan mutuamente.

En sus trabajos nos adelanta las dificultades
que en el futuro podremos encontrar para
mantener, y mejorar, nuestro sistema de
bienestar. ; Qué nos falta y qué nos sobra para
estar preparados?

Nos falta informacion y realismo. La
esperanza de vida de quienes se jubilan
ronda los veinte afos y es previsible que
en el futuro aumente considerablemente.
Naciones Unidas lleva pidiendo desde
1995 que se complementen los analisis
econdémicos tradicionales con otros tipos
de analisis que incluyan el trabajo no

remunerado. Segun datos del INE, el tiempo
que se dedica a trabajo no remunerado en
el hogar es un 30% mas que el conjunto del
tiempo que se dedica al mercado laboral,
incluidas las horas extras y el trabajo
sumergido.

Estamos cerrando los ojos ante el hecho
del envejecimiento de nuestra sociedad,
que es un logro histérico pero también un
enorme desafio para encontrar solucion
a los nuevos problemas que conlleva.
Frecuentemente nos instalamos en el
presente sin querer adelantar previsiones
sobre como sera nuestro futuro. Una buena
prueba es que la mayoria de los espanoles
no se preocupan por hacer testamentos ni
dejar por escrito las disposiciones sobre
el final de su vida. El lado positivo de este
aparente desinterés es la confianza en que
el circulo inmediato familiar sera capaz de
tomar decisiones correctas cuando sea
imprescindible hacerlo. Sin embargo, este
exceso de confianza tiene un alto coste y lo
tendra mas aun en el futuro cuando aumente
el numero medio de afos de incapacidad
que nos toque vivir. Curiosamente, debido
a la mayor longevidad de las mujeres y que
la mayoria contrae matrimonio con hombres
de mas edad que ellas, en todos los temas
de discapacidad, dependencia y carga de
cuidado existe una fuerte disparidad de
género. A eso se suma que la media de las
pensiones que reciben las mujeres es un
tercio inferior a la que reciben los hombres
y el numero de mujeres de edad avanzada
que carecen de cualquier ingreso propio es
mucho mas alto que el de varones.

Como en casi cualquier escenario social,
las mujeres sufren aun hoy desigualdad a



la hora de acceder a recursos, beneficios y
apoyos sociales. ¢Tiene hoy la perspectiva
de género un impacto suficiente en las
politicas de bienestar?

Esta empezando a incorporarse esta pers-
pectiva, que es muy necesaria, pero todavia
insuficiente.

Si no fuese por la millonaria cesion de ho-
ras gratuitas de cuidado de las mujeres de
edad intermedia y avanzada hacia sus pro-
pios familiares, el sistema sanitario colap-
saria. El papel tradicional de la mujer como
cuidadora permanente y carente de dere-
chos legalmente reconocidos es injusto y
hay que buscarle alternativas, pero no es fa-
cil, porque su aportacion real a la economia
en Espafna y en cualquier pais desarrollado
es mucho mayor de lo que oficialmente se
reconoce. La busqueda de la igualdad es
un objetivo garantizado por la Constitucion,
pero exige cambios y reajustes revoluciona-
rios que en muchos casos no estamos dis-
puestos a asumir.

Es usted hoy una de las cientificas socia-
les mas reconocidas en Esparia y el mundo.
¢ Cual es la clave de su éxito?

Para mucha gente el éxito se mide en di-
nero y segun este indicador mi éxito seria
mas bien mediocre. Sin embargo, es cierto
que he logrado el reconocimiento académi-
co. Tuve un fuerte apoyo familiar desde muy
joven. Mi trabajo ha estado en gran parte
conectado con el de otros investigadores
en Espana y en otros paises europeos, nor-
teamericanos y latinoamericanos. He procu-
rado estar atenta a las demandas expresa-
das por los movimientos sociales y no me ha

ENTREVISTA

dado pereza cruzar los continentes para escu-
char otras experiencias y compartir las mias.

Me apasiona mi trabajo, es una forma de
vida mas que un empleo y quizas sea esa
una de las claves de por qué sigo trabajan-
do tantas horas diarias a pesar de haberme
jubilado hace seis afios.

¢En qué esta trabajando ahora? ¢Cual o
cudles de sus proximos proyectos le ilusiona
especialmente?

Tengo cuatro libros en perspectiva. El mas
inmediato, una autobiografia intelectual
para el Centro de Investigaciones Sociol6-
gicas que debiera haber entregado ya. Y,
ademas, muchos seminarios y conferencias
desperdigados por el mundo. Todos me ilu-
sionan. Si no, no los acometeria.

En la revista Actas estamos especialmente
ocupados en promocionar a jovenes investi-
gadores. ¢Es la investigacion social un am-
bito propicio para atraer talento joven?

Debiera serlo. A diferencia de otros tipos
de investigacion, en la investigacion social
no suele haber patentes ni ningun otro tipo
de beneficio econémico directamente vin-
culado con los resultados de investigacion.
Generalmente no es el dinero, sino la espe-
ranza de mejorar el mundo lo que atrae a
los jovenes en este campo. La competencia
entre valores basicos es fuerte, afortunada-
mente no faltan las vocaciones cientificas y
sociales entre la juventud.

Recomiéndenos algo que leer, o alguien
a quién segquir, para entender mejor la
atencion a la dependencia, la promocion de
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la autonomia personal y la inclusion social en
el futuro.

Puede parecer un poco arido, pero yo
recomendaria un repaso a las previsiones
demograficas del INE, y las Encuestas Na-
cionales de Salud. Creo que después de
dedicarle un rato, al lector se le dispararan
los deseos de reflexionar y tomar medidas
sobre la dependencia y sentira la necesidad
de encontrar nuevas vias de promocion de la
autonomia y la inclusién social.

Muchas gracias
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PALABRAS CLAVE

Cuidado informal, cuidado formal, gobernanza, familia, personas dependientes.

El trabajo analiza el proceso de implementacion de la politica social de atencion a las personas
en situacion de dependencia en Espana. El objetivo es analizar a través de la gestion publica del
SAAD la orientacion del modelo de prestacion de cuidados que se esta desarrollando en Espa-
Aa desde la puesta en marcha de la LAAD. La metodologia de trabajo es de caracter cuantitativo
utilizando los datos de gestion mensual de prestaciones economicas y de servicios del SAAD, y
las series de afiliacion mensual a la Seguridad Social de cuidadores no profesionales, desde el
cuarto trimestre de 2008 hasta el primer trimestre de 2019. Concluimos que, la fuerte presencia
del cuidado familiar coexististe con un modelo de prestacion de cuidados, cada vez mas visible,
basado en la complementariedad entre cuidadores formales y cuidadores informales.

Care, informal care, formal care, governance, family, dependent people.

ABSTRACT

This paper analyzes the implementation process of the attention to social policy of dependence
people in Spain. The aim is to identify through the SAAD public management the orientation of
the care model being developed in Spain since the launch of LAAD. The methodology used is
quantitative in nature using two monthly data bases, the management data of economic benefits
and services of the SAAD and the affiliation series to the Social Security of informal caregivers from
4th quarter 2008 to 1st quarter 2019. We conclude that the strong presence of the familiar care is
complemented with an increasingly visible care provision model in which both formal and informal
care are complementary involved.
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MODELOS DE CUIDADO A PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA EN ESPANA.
UN ANALISIS DESDE LA GOBERNANZA PUBLICA (2008-2019)

1. INTRODUCCION.

Analizar las politicas de cuidado constituyen un asunto central dentro del campo de las cien-
cias sociales. Los estudios sociales vinculados al cuidado son especialmente relevantes para
explorar los espacios de relacion entre el disefio de las politicas publicas y la gobernanza. En
estos espacios confluyen distintos actores y factores (politicos, sociales, econdmicos, tecnolé-
gicos, ideoldgicos) que impactan en las formas en las que se articula la provisién de cuidado.

En nuestra investigacion estudiamos la relacién entre el Estado y la familia a partir del de-
sarrollo de las politicas sociales de cuidados en Espafia. Nos centramos especificamente en
la Ley estatal 39/2006 de Promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en
situacion de dependencia (LAAD) como unidad de andlisis en la que se visibiliza la implemen-
tacién de los servicios sociales publicos espafoles para Personas Mayores y personas con
discapacidad en situacién de dependencia. El propdsito que buscamos es relacionar distintos
sectores de gobernanza de las politicas publicas (Estado, cuidado profesional y cuidado fa-
miliar) con los modelos de provisién del cuidado (formal-informal/sustitutivo-complementario).
Nuestro objetivo principal es identificar el modelo de cuidados que se desarrolla actualmente
en el estado espanol.

Los estudios que exploran la distribucion entre el cuidado formal e informal hacia las perso-
nas en situacién de dependencia en Espafa son relativamente escasos. Estas cuestiones, a
pesar de su impacto en la evaluacion de las politicas publicas y su (re)disefio, constituyen un
campo practicamente inexplorado en el contexto espafol (Rogero, 2009).

Espafa supone un contexto de estudio especialmente significativo porque confluyen diversos
procesos que permiten extraer reflexiones globales que son transversales en las sociedades
caracterizadas por la economia capitalista. Espana, al igual que gran parte de los territorios
mundiales, avanza hacia un envejecimiento de la poblacion y un aumento de la esperanza de
vida. Las personas mayores de 65 afos representan en Espafia un 19,1% de la poblacion en
2018. Sigue creciendo en mayor medida la proporcidn de octogenarios que representan el 6,1%
de toda la poblacién. Segun la proyeccién actual, en 2068 podria haber mas de 14 millones
de personas mayores en Espafia, el 29,4% del total de la poblaciéon (Abellan et al., 2019). Este
fenémeno demografico termina (re)configurando gran parte del sistema de cuidados espafol
sustentado tradicionalmente por las familias. Espafia, como ocurre en otros paises europeos
mediterraneos, implementé un modelo de Estado de Bienestar vertebrado en la contribucion
de las familias, particularmente las mujeres, para el desarrollo de las politicas sociales (Tobio,
2013). Al envejecimiento de la poblacion, y el aparejado aumento de la demanda de cuidado, se
han unido otros factores como la incorporacién de la mujer al mercado de trabajo remunerado,
la reduccién del tamano de los hogares y la disminucién de la cohabitacién intergeneracional
que han reducido exponencialmente la oferta de cuidados informales. Esta dificultad para dar
una respuesta a las demandas de cuidados por parte de las personas cuidadoras —mujeres

13
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tradicionalmente-, genera una profunda reorganizacion del sistema tradicional de cuidados,
situacién conocida como la crisis de los cuidados (Hochschild,2001; Pérez,2006; Carrasco,2013;
Krliger y Jiménez,2013 y Martin Palomo, 2014).

La Ley 39/2006 de Promocién de la autonomia personal y atencién a las personas en situa-
cién de dependencia (LAAD) se disefia como una de las politicas publicas espafiolas de mayor
relevancia, nombrandose popularmente como el cuarto pilar del estado de bienestar junto a
la educacion publica, el sistema publico de salud y las pensiones. La LAAD se enmarca en un
nuevo Sistema para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia que reconoce la provision de
servicios sociales a la dependencia como un nuevo derecho universal y subjetivo de ciudada-
nia. El propdsito con el que se disefia es el de garantizar la atencion y cuidados a las personas
en situacion de dependencia, dando asi cobertura a las necesidades de los familiares y, muy
especialmente, a las mujeres (Rodriguez Cabrero, 2007).

El Sistema de Autonomia y Dependencia en Espafia: ¢ del cuidado familiar a la atencién pro-
fesional?

Como consecuencia de la denominada crisis de los cuidados, en el afio 2007 se aprueba en
Espana la LAAD, al objeto de desarrollar un sistema de cuidados que preste atencion universal
a las Personas Mayores y personas con discapacidad en situacién de dependencia. Se imple-
menta un catalogo de servicios profesionales que abarcan la atencidon domiciliaria, la atencion
residencial, los centros de dia y ocupacionales, la teleasistencia y la asistencia personal. Tam-
bién se disefa una prestacion econdmica excepcional para los cuidados familiares. La propia
LAAD en la exposicion de motivos describe que:

La atencion a este colectivo de poblacién se convierte, pues, en un reto ineludible para
los poderes publicos, que requiere una respuesta firme, sostenida y adaptada al actual
modelo de nuestra sociedad. No hay que olvidar que, hasta ahora, han sido las familias, y
en especial las mujeres, las que tradicionalmente han asumido el cuidado de las personas
dependientes, constituyendo lo que ha dado en llamarse el «apoyo informal». Los cambios
en el modelo de familia y la incorporacion progresiva de casi tres millones de mujeres, en
la dltima década, al mercado de trabajo introducen nuevos factores en esta situacion que
hacen imprescindible una revision del sistema tradicional de atencidn para asegurar una
adecuada capacidad de prestacion de cuidados a aquellas personas que los necesitan (Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia. Articulo 2. BOE, 15.12.2006).

Frente a la desestabilizacion del modelo tradicional de reparto de las responsabilidades de
cuidados, la filosofia de esta politica publica sefiala al Estado como agente principal en la
provision del cuidado a las personas en situacion de dependencia. El disefio de la LAAD suscita
un nuevo pacto entre el Estado y la sociedad, constituyendo una red de servicios sociales
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publicos, de caracter universal y como derecho subjetivo, donde se situa la gobernanza publica
como proceso central para garantizar una adecuada y suficiente red de atencion hacia los
cuidados.

Los cuidados se entienden como asunto politico que requiere de atencion publica universal.
Esta implicacion del Estado en la gestion de los cuidados cuestiona, de manera transversal, la
obligacion de las familias -mujeres- en desempenar estas tareas. La LAAD se interpreta no solo
como una red de provisién publica de cuidados sino como un sistema subversivo frente a las
desigualdades de género que se (re)producen al naturalizar las tareas del cuidado como una
responsabilidad unilateral de las mujeres. Esta politica publica se crea con la intencién de sacar
de la esfera privada la gestion de los cuidados hacia las personas en situacion de dependencia.

La LAAD en la redaccion del texto legislativo destaca la prioridad que tendran los servicios
profesionales frente a la Prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a
cuidadores no profesionales (PECEF). Las PECEF suponen una retribucion monetaria maxima
en torno a los 400 euros' para ejercer el cuidado de un familiar dependiente. Por el contrario,
los servicios son recursos donde la persona en situacién de dependencia es atendida por pro-
fesionales en su entorno préximo (domicilio) o en instituciones (centros de diverso tipo).

El articulo 18 de la LAAD menciona explicitamente que las PECEF son asignaciones econo-
micas para que un familiar cuide, en casos muy excepcionales, a otro familiar dependiente. Es-
pecificamente se sefala esta prestacion como idénea cuando en una zona geografica determi-
nada no exista cobertura de servicios profesionales y sea necesaria la atencion al dependiente.
Siempre y cuando el familiar cuidador pueda ejercer la actividad sin perjuicio para su bienestar
y el de la persona dependiente.

No obstante, durante el proceso de implantacion de la Ley se han desarrollado distintos pro-
cesos sociales, politicos y econdmicos, que interpelan las intenciones reflejadas en la redac-
cién de la LAAD (De la Fuente y Sotomayor, 2015).

La proliferacién de politicas neoliberales durante la gestion de la crisis econdmica entre los
afnos 2010 y 2015 han supuesto una disminucién de la inversién en servicios sociales, una pri-
vatizacion en la gestién de los recursos sociales y un acusado asistencialismo en la cobertura
de atencién de los recursos de la LAAD (Garcia et al., 2018). Estos factores constituyen nuevos
escenarios que juegan un papel determinante en la intensidad y en el tipo de cuidado que se
provee de manera (in)formal a las personas en situacion de dependencia.

' El salario medio en Espafa es de 1.639 euros mensuales (Adecco, 2018) y el salario minimo interprofesional es de 900 euros al
mes (14 mensualidades).
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2. EL CUIDADO Y SUS MODELOS TEGRICOS: LA CO(EXISTENCIA) ENTRE EL CUIDADO INFORMAL Y
CUIDADOS FORMALES.

El marco conceptual del cuidado es una tarea compleja debido a su polisemia y a la ausencia
de correspondencias automaticas entre idiomas. En francés soins (cuidado) esta orientado a
cuidados de enfermeria, es decir, aquellas actividades de caracter fisico o instrumentales (Du-
ran, 2011). La Real Academia de la Lengua Espanola define el cuidado en su segunda acep-
cién, como la acciéon de cuidar poniendo el énfasis en la preocupacion, el interés y la atencioén,
tomando como ejemplos cuidar a un enfermo, la casa, la ropa (Minguela, 2016). En inglés care
presenta una mayor polisemia al estar el verbo condicionado a la preposicién que le acompainie,
por ejemplo, caring about trata de hacer consciente la necesidad de un tercero, que tiene esa
predisposicion moral de atencion (Tronto,1998).

La literatura cientifica trata de crear un marco comun que permita delimitar conceptualmente
el cuidado. Desde una perspectiva generalista Tronto y Fisher (1990) estructuran el cuidado
como una actividad esencial y sobre la que se articula la vida humana. La perspectiva feminista,
recopilada en el trabajo de Tobio (2012), resalta a Chodorow (1978), Noddings (1984), Gilligan
(1985), Delphy (1987) y Daly y Lewis (1998) como contribuciones de referencia para la (re)cons-
truccion de los conceptos cuidado y desarrollo de modelos tedrico al respecto (Tobio,2012,
405). Asi, Tobio et al. (2010) argumentan el cuidado “como herramienta intelectual que identifica
y describe las diversas actividades y practicas sociales encaminadas a asegurar la superviven-
cia basica de las personas a lo largo de la vida” (p.19).

Carol Thomas, en la linea de avanzar en la construccion de un marco tedrico comun sobre el
cuidado, analizd, en 1993, los principales trabajos reflexivos y empiricos sobre cuidados rea-
lizados, por Hilary Graham, Roy Parker y Clare Underson, durante la década de los ochenta y
noventa del siglo pasado. El resultado de su trabajo le permitié desglosar y argumentar las siete
dimensiones de cuidado (1993 [2011], p.148-151):

1.La identidad social de la persona cuidadora.

2.La identidad social de la persona receptora de cuidados.

3.Las relaciones interpersonales entre la persona cuidadora y la receptora de los cuidados.
4.l a naturaleza de los cuidados.

5.El dominio social en el cual se localiza la relaciéon de cuidados.

6.El caracter econdmico de la relacién de cuidados.

7.El marco institucional en el que presentan los cuidados.

La conclusion a la que llegd fue que “los cuidados es una categoria empirica, pero no teo-
rica. Las formas de cuidados y las relaciones entre estas se tendran que seguir teorizando en
funcién de otras categorias tedricas” (Thomas, 1993 [2011], p.174). Entre las potencialidades
de estas dimensiones se encuentran la posibilidad de desglosar y argumentar las principales
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diferencias entre las principales categorias de prestacién de cuidados, por un lado, los cuida-
dos informales que implican la intervencién de la familia, los amigos y los vecinos existentes
en el entorno social de la persona en situacion de necesidad, y por largos periodos de tiempo
(Paraponaris, Davin y Verger, 2012; Brouwe, 2006). Se trata de cuidados de proximidad y se
prestan desde la voluntariedad, la generosidad y la solidaridad (Attias-Donfut, 1992; Rodriguez-
Rodriguez, 2005). Por otro lado, los cuidados formales definidos como el “conjunto de acciones
que un profesional oferta de forma especializada, y que va mas alla de las capacidades que las
personas poseen para cuidar de si mismas o de los demas” (Francisco del Rey y Mazarrasa,
1995, p.62). Este tipo de cuidados requiere de unos conocimientos y una formacion especifica
para el desempefio de las tareas del cuidado. Ademas, se genera una relacion contractual/ la-
boral con la persona que los recibe, implicando una remuneracion por los servicios prestados
(Bettio y Plantenga, 2004).

Rogero Garcia (2009), Kalwij, Pasini y Wu (2014), Jiménez-Martin y Vilaplana (2012), entre
otros, construyen cuatro modelos tedricos de cuidado en funcién de la relacion existente entre
los cuidados informales y formales:

1. Modelo compensador jerarquico: explica que las personas que son susceptibles de recibir
cuidados presentan un orden de preferencias, que esta encabezado por los cuidadores infor-
males. Siendo la pareja la que ocupa el primer lugar, en ausencia de ella, las hijas y si éstas
no estan disponibles seria los hijos y el resto de su red social (resto de familiares, amistades,
vecinos...). En ultimo lugar estan los cuidadores formales.

2. Modelo sustitutivo de cuidados: describe la relacion ambivalente entre los cuidados infor-
males y formales.

3. Modelo de especializacion de tareas: los cuidados se (re)organizan en funcién del grado
de complejidad de las tareas de cuidado. Los cuidados familiares se ocupan de las tareas
sencillas, mientras que los profesionales del cuidado realizan las tareas mas complejas, que
requieren de especializacion y exceden de las competencias de los cuidadores informales.

4. Modelo suplementario/complementario de cuidados: explica que el cuidado formal mejora
la eficacia de los cuidados familiares. La importancia radica en la respuesta de las politicas
publicas ante un incremento de las demandas de cuidado. Los cuidados formales se prestan
cuando exceden los recursos disponibles de la red cuidados familiares (Chappell y Blandford,
1991; Stoller y Pugliesi, 1991; Edelman y Huge, 1990).

Rogero Garcia (2009) incide que la relacion entre los cuidados informales y formales bascula
entre la complementariedad y la suplementariedad (Rogero Garcia, 2009: 395) permitiendo
generar unatercera categoriade cuidados, los cuidados mixtos. Ante situaciones de dependencia
funcional, los cuidados mixtos se construyen como una tarea de responsabilidad compartida
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entre el Estado, la familia, el mercado y la comunidad o en otras palabras el diamante del
cuidado propuesto por Shahra Razavi (2007). Siendo clave la reflexion de Duran (2016) sobre
como “el cuidado debe estar en primera linea en cualquier debate politico y en cualquier debate
econémico” (p.116).

El presente articulo explora los modelos de cuidado predominante en el territorio espafnol a
partir de la gestidén de prestaciones econémicas y de servicios contempladas en la LAAD (2008-
2019). Se trata de reflexionar si la gestién del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Depen-
dencia (en adelante, SAAD) est4 orientada hacia el modelo de cuidados que ideoldgicamente
promulga la LAAD basado en servicios (cuidados formales) que son complementarios con las
tareas de cuidados procedentes de la red familiar (cuidados informales)

3. METODOLOGIA.

La metodologia de trabajo es de caracter cuantitativo para analizar la evolucion en el tiempo
de las prestaciones econdémicas y de servicios (Tabla 1), que estan recibiendo las personas en
situacion de dependencia reconocida en el marco de SAAD, desde el cuarto trimestre de 2008
hasta el primer trimestre de 2019. A partir de los datos transversales de las siguientes fuentes
de datos:

1. El servicio de Informacion del SAAD (SISAAD) gestionado por el IMSERSO recoge los ulti-
mos datos mensuales relativos a la gestion del SAAD. Las estadisticas mensuales de gestion
del SAAD tienen disponible el nUmero de personas beneficiarias y desglosadas las prestacio-
nes econdmicas y de servicios que reciben (Tabla 1), desde diciembre de 2008 hasta marzo
de 2019.

Tabla 1. Prestaciones economicas y de servicios de atencion del Sistema para la Autonomia.

Prestaciones de servicios Prestaciones econdmicas

Servicios de prevencion de las situaciones Prestaciéon econémica vinculada al servicio.
de dependencia.
Prestacién econdémica para cuidados en el
Servicios de promocion de la autonomia personal. entorno familiar y apoyo a cuidadores no
profesionales.
Servicio de Teleasistencia.
Prestacién econdmica de asistencia personal.
Servicio de Ayuda a Domicilio.

Servicio de Centro de Dia 'y de Noche.

Servicio de Atencion residencial.

Fuente: art. 2 Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el que se regulan las prestaciones del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia, establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Aten-
cién a las personas en situacion de dependencia.
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2. Las series de afiliacion mensual por sexo situacién de alta en la Seguridad Social (diciem-
bre de 2008 hasta diciembre de 2018) referente al Convenio especial de cuidadores no pro-
fesionales de personas en situacién de dependencia? al amparo del Real Decreto 615/2007,
de 11 de mayo, por el que se regula la Seguridad Social de los cuidadores de las personas
en situacion de dependencia® Permitiendo incorporar en el andlisis la perspectiva de género
dentro de la Prestacién econémica para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores
no profesionales.

3. La Encuesta de Poblacién Activa del Instituto Nacional de Estadistica que permite carac-
terizar el sector de la atencién a la dependencia. Las investigaciones de Jiménez Lara (2011),
Kriger y Jiménez (2013), Jiménez Lara y Rodriguez Castedo (2012) y Camacho, Ruiz y Min-
guela (2015) analizan el mercado de trabajo relacionado con la atencion a la dependencia
tomando como referencia las ramas de actividad de la Clasificacion Nacional de Actividades
Econdmicas 2009 (CNAEQ9): 87. Asistencia en establecimientos residenciales y 88. Activida-
des de servicios sociales sin alojamiento. De esta forma queda justificada la pertinencia de
trabajar con ambas ramas de actividad en este trabajo. La informacién esta disponible a nivel
nacional, por trimestres desde el cuarto trimestre de 2018 hasta el primer trimestre de 2019y
desagradada por sexo.

3. RESULTADOS.

En Espafha estamos asistiendo a importantes tensiones politicas con relacién a la sostenibi-
lidad econémica y la viabilidad de las politicas sociales de cuidados de larga duracién. Por un
lado, nos encontramos en un contexto donde 19,1% de total de la poblacién es mayor de 65
anos y las proyecciones apuntan a que en 2033 una de cada cuatro personas sera mayor de
65 afnos. De mantenerse estas tendencias, la tasa de dependencia se elevaria del 54,2% actual
hasta el 62,4% en 2033, llegando a duplicarse en 2050 (INE2018: 9). Ante este escenario la
Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémico (OCDE) senala que el envejeci-
miento demografico es uno de los grandes desafios que tiene la politica econémica y social es-
panola (OCDE, 2018). Por otro lado, encontramos la tendencia politica comun en la pluralidad
de partidos en Espafa se basa en no establecer como prioridad econdmica unos presupuestos
publicos garantes de un verdadero Estado de Bienestar.

El grafico 1 muestra la incidencia de la inestabilidad econdmica y las variaciones normativas
que han condicionado el proceso de implantacion de la LAAD. En concreto, el impacto del Real
Decreto-Ley 20/2012, de 13 de julio, de medidas para garantizar la estabilidad presupuestaria

2En este caso, las personas beneficiarias de PECEF que suscribe el convenio se incorpora como cotizantes a la Seguridad Social,
beneficiandose de la accion protectora. Se recomienda ampliar informacion: http://www.seg-social.es/wps/portal/wss/internet/
Trabajadores/Afiliacion/10547/10555/51635.

3 De esta manera, se incorporan como cotizantes a la Seguridad Social, beneficiandose de la accién protectora. La accion protec-
tora de la Seguridad Social: jubilacién y de incapacidad permanente y muerte y supervivencia, derivadas de accidente, cualquiera
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y de fomento de la competitividad considerado como una de las acciones mas restrictivas
desarrolla por Gobierno espanol en general y en concreto, para el desarrollo de la LAAD. Entre
sus consecuencias mas notables se encuentra la paralizacién del SAAD desde julio de 2012
hasta finales de julio 2015, impidiendo la incorporacién de nuevos dependientes al sistema
y vulnerando el articulo 3 de la LAAD, que reconoce la atencion como un derecho subijetivo
de ciudadania. De la misma manera, en el grafico 1 se evidencia un descenso de las PECEF
y conjuntamente el desplome en las suscripciones al convenio especial de cuidadores/as
no profesionales de personas en situacion de dependencia. Desde la entrada del vigor del
RD, las cotizaciones a la seguridad social que eran asumidas por el Estado con cargo a los
Presupuestos Generales del Estado*, pasan a ser pagadas en su totalidad por los cuidadores
no profesionales.

Las variaciones en la gestion de las prestaciones hacia los servicios, como se puede observar
en el grafico 1, responde a la importancia de la profesionalizacion del cuidado como genera-
dor de empleo y dinamismo econdmico estuvo fundamentada por el Acuerdo del 10 de julio
de 2012 del Consejo Territorial para la mejora del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia, publicado por la Resolucion de 13 de julio de 2012 de la Secretaria de Estado de
Servicios Sociales e Igualdad.

Desde septiembre de 2012, se visualiza como la gestién publica tiene una marcada direccion
hacia las prestaciones de servicios como son la ayuda a domicilio (SAD), teleasistencia y centro
de dia/noche, permitiendo que la persona reciba unos cuidados profesionales sin romper con
su red social. No obstante, las PECEF son la primera opcién para los beneficiarios de pres-
taciones del SAAD (ver grafico 1). Ahora bien, el descenso que muestran las prestaciones de
atencion residencial responde con las acciones prioritarias de respuestas a las situaciones mas
severas, recogidas en el texto de la LAAD y en el calendario inicial de implantacion del SAAD.

4 A partir del 1 de abril de 2019, la cuota correspondiente a los convenios especiales en el Sistema de la Seguridad Social de los
cuidadores no profesionales de las personas en situacién de dependencia previstos en el Real Decreto 615/2007, de 11 de mayo,
por el que se regula la Seguridad Social de los cuidadores de las personas en situacion de dependencia, sera abonada por la Ad-
ministracion General del Estado. Nueva normativa: articulo 4 puntos doce y trece del Real Decreto-Ley 6/2019, de 1 de marzo de
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Grafico 1. Evolucion de las principales prestaciones de servicios y economicas respeto al total de

Evolucién de las principales prestaciones de servicios y econdmicas segn los princpales frente a los
cambios normativos del SAAD
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Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos de la EPA (2008T4-2019T1) y los datos de gestiéon mensual del SAAD (diciembre

Detras de estas medidas, el Gobierno Estatal trata de incentivar la atencién profesional de
los cuidados, dado que las Comunidades Auténomas no quieren resultar penalizadas en su
financiacion al otorgar, en el marco de sus competencias, prestaciones econémicas para el
cuidado familiar. El Estado disefia un mecanismo donde la distribucién de los créditos de los
Presupuestos Generales del Estado, a transferir a las Comunidades Autdbnomas para la finan-
ciacién de la atencién a la dependencia, incorpore de forma progresiva, una variable que pon-
dera positivamente la prestacion de servicios frente a la prestacion econémica para cuidados
en el entorno familiar. Entonces, la distribucidon econémica hacia las Comunidades Auténomas
se efectia conforme no sélo al niumero de beneficiarios del Sistema y la cuantia por grado de
dependencia reconocida para cada uno de ellos sino ponderando, ademas, positivamente la
prestacién de servicios profesionales respecto a la prestacién econémica para cuidados en el
entorno familiar (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad 2012, p.55667).

Aun asi, desde 2012 el recorte acumulado de la Administracion General del Estado asciende
a 5.406 millones de euros. Los costes de oportunidad por no haber mantenido la financiaciéon
estatal inicial entre 2012 y 2018 se cifran en una pérdida acumulada de 1.243 millones de euros
en recaudacion directa por cuotas a la Seguridad Social, IRPF, IVA e Impuesto de Sociedades
(Asociacion Estatal de Directoras y Gerentes de Servicios Sociales, 2019).

Uno de los principales resultados de esta investigacion visibiliza cémo el tipo de gobernanza

publica incide sobre la(s) forma(s) de organizacion y gestion del cuidado. Dando lugar a tres
modelos de cuidados explicados a partir de tres trimestres claves dentro del periodo temporal
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de estudio (ver gréafico 2). En primer lugar, el cuarto trimestre de 2008 marca el punto de partida,
caracterizado por responder a las situaciones de dependencia mas severas y como la ges-
tion de las prestaciones del SAAD sigue un modelo sustitutivo. En otras palabras, las PECEF
(25,8%) son incompatibles con la prestacion de atencion residencial (13,7%) y con la presta-
cién econdémica vinculada al servicio (3,1%). Evidenciandose los cuidados familiares como los
principales proveedores en el entorno del hogar.

Grafico 2. Distribucion de las prestaciones econdémicas y de servicios del SAAD respecto al total de

Distribucion de las prestaciones economicas y de servicios del SAAD respecto al total de personas
dependientes beneficiarias. Espafia (2008T4, 2014T2, 2019T1)
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Fuente: Elaboracién propia a partir de los datos de la EPA (2008T4-2019T1) y los datos de gestion mensual del SAAD (diciembre

En segundo lugar, se observa como tras dos afios de paralizacion del SAAD, el segundo
trimestre de 2014, el modelo de cuidados se (re)organiza hacia un modelo compensador je-
rarquico en el que prestaciones siguen un orden de prioridad: preferentemente el cuidado se
realiza exclusivamente por familiares a través de las PECEF. En ausencia de éstas se opta por
las prestaciones de servicios como la ayuda a domicilio, la teleasistencia y en ultimo lugar los
servicios de atencion residencial.

En tercer lugar, en el primer trimestre de 2019 se observa un cambio dirigido hacia el modelo
complementario de cuidados en el que intervienen tanto cuidados formales como cuidados
informales, (ver grafico2). Un escenario que coincide con la exposicidon de motivos y la justifi-
cacion ideologica de la LAAD.

En el grafico 3 se evidencia que aproximadamente un 90% de los convenios especiales de
cuidados no profesionales fueron suscritos por mujeres hasta el tercer trimestre de 2012. Esta
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cotizacién supondria un reconocimiento y una oportunidad para dignificar su trabajo de cuida-
dos, permitiéndoles un futuro digno.

Grafico 3. Representaciones de la mujer cuidadora informal dentro conjunto del sistema formal de

Represtaciones de la mujeres dentro del sistema de cuidado de personas en situacién de

dependencia. Espafia (2008T4-2018T4)
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Esta cotizacién supondria un reconocimiento y una oportunidad para dignificar su trabajo de
cuidados, permitiéndoles un futuro digno.

4. CONCLUSIONES.

Nuestro trabajo, nos ha permitido comprobar la coexistencia, hoy por hoy, de dos modelos de
organizacion de los cuidados diferentes a personas en situacion de dependencia. Los resulta-
dos obtenidos refuerzan lo sefialado por Fernandez-Carro (2018) en el que analiza la evolucién
de las preferencias de cuidado de la poblacion espafola desde 1997 a 2009. Sus resultados
apuntan que las familias espafnolas en 2009 tendian a un aumento de la preferencia por mode-
los que impliquen servicios formales de cuidado. Los datos de hace una década sefialaban una
inclinaciéon mayoritaria hacia el modelo informal basado en cuidados familiares, pero reclaman-
do, al mismo tiempo, una mayor presencia de los servicios publicos como agentes activos en
la provisién de apoyo. Al respecto Oliva Moreno et al. (2019) sefialan que en Espana el cuidado
formal recibido en el hogar tiene un caracter complementario al cuidado informal, mientras que
el cuidado formal fuera del hogar tiene un caracter sustitutivo.

El SAAD presenta su propio modelo de cuidados definido por la gestion y distribucion de
las prestaciones econdmicas y de servicios. Desde este andlisis, no podemos sefalar que se
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haya mantenido el mismo modelo de cuidados a lo largo de todo el proceso de implantacion
de la LAAD, sino mas bien, todo lo contario. La serie temporal de referencia (2008T4-2019TI)
nos permite, comprobar el proceso de transformacion y de (re)ajustes continuos del modelo de
cuidados derivado la LAAD hasta alcanzar la complementariedad entre los cuidados informales
(PECEF) y los cuidados formales (resto de prestaciones de servicios, a excepcion de la atencién
residencial).

La orientacion de la gestion publica hacia un modelo de cuidados complementario es un
factor comun dentro del territorio espariol en base a una perspectiva socioecondmica (Aznar,
2013; Pérez, 2014; Martinez,2017). A pesar de las expectativas generadas en la LAAD los servi-
cios publicos no proporcionan la cobertura requerida ante las situaciones de dependencia. De
este modo, las familias se ven obligadas a ejercer el cuidado para cubrir la atencidn necesaria.

No cabe duda que los cuidados familiares se utilizan como elemento de reajuste del siste-
ma socioecondmico, justificando por ello las condiciones de precariedad e invisibilizacion del
trabajo de cuidados realizados por la mujer en el ambito familiar. Ademas, son comunes los
estudios que vinculan los factores culturales, morales de ser buena esposa, hija, madre con la
preferencia de ejercer el cuidado familiar (Cano, 2013; Martin, 2014; Artiaga, 2015). Las PECEF
no solo transfieren la obligacién de prestar los cuidados, sino que ademas estarian naturalizan-
do ese deber moral instaurado culturalmente. En clave de género, las PECEF funcionan como
mecanismo de institucionalizacion del cuidado familiar, cuyo impacto actian como instrumen-
tos de precarizacion y vulneracién de las condiciones de vida de las mujeres cuidadoras. Des-
de esta perspectiva, el género tiene un papel esencial en la reorganizacion del cuidado de la
persona dependiente, sobre todo su doble presencia en el entorno del hogar y se justifica una
vez mas como el cuidado familiar es ejercido por una mujer, esposa, hija, madre. Sin olvidar que
dentro de las propias estrategias de conciliacidn que despliegan estas cuidadoras principales
se suele delegar ciertas tareas a sobrinas, hijas, hermanas etc., o0 mediante la mercantilizacion
del cuidado. En este caso ultimo se suele recurrir al cuidado transnacionalizado ocupado por
mujeres inmigrantes, que podrian llegar a estar en situacion administrativa irregular, sin contrato
laboral y con retribuciones econémicas bajas (Robledo et al., 2017).

En definitiva, los recortes realizados en época de crisis por el Gobierno Central interpretados
en clave de género, ponen en evidencia el escaso valor social que se le ha otorgado al cuidado
familiar ejercido por las mujeres. Desde esta perspectiva estructural manifestamos que esta po-
litica publica refuerza los elementos patriarcales que no permiten cuestionar la divisiéon sexual
del trabajo, la distribucién de tareas o las desigualdades de género instauradas en la gestion
de los cuidados.

Por todo ello, en Espafa, a pesar de llevar una implantacion de mas de diez afios de una

politica publica orientada hacia la atencion de las necesidades de las personas en situacion de
dependencia mediante servicios profesionales, la propia LAAD ha (re)configurado un escenario
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donde el cuidado se ejerce principalmente, y, primeramente, en el entorno familiar, utilizando
los cuidados formales y profesionales para el ultimo lugar.

El trabajo presenta una limitacién como es la no incorporacién en el analisis de los depen-
dientes reconocidos por el SAAD que no reciben prestaciones y aquellos sin ayuda concedida
(que pueden estar recibiendo o no cuidado formal privado). Sin embargo, esta limitacion se
transforma en una nueva arista sobre la que seguir investigando y profundizando en la gober-
nanza publica en la atencién a personas en situaciéon de dependencia.
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PALABRAS CLAVE

Envejecimiento demogrdfico; tendencias poblacion internacional; personas mayores; provision
cuidados; dependencia.

Las perspectivas demograficas disefiadas por la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU)
pronostican una tendencia continuada del envejecimiento de la estructura de la poblacion por
edades. De esta forma, los porcentajes de poblacion que supera los 60 arfios sequiran aumen-
tado a lo largo del siglo XXl y tendran consecuencias en como se produce la provision de aten-
ciones al colectivo de personas mayores en situacion de dependencia.

Con el fin de profundizar en el proceso de envejecimiento y sus repercusiones en el cuidado a
nivel mundial, presentamos una serie de descripciones de diversos paises agrupados por con-
tinentes. Trataremos, de forma mas detallada, el fendmeno en Europa por sus mayores relacio-
nes con el ambito espariol. Asimismo, entendemos que el andlisis de los datos a escala global
ayudara comprender la situacion de nuestro pais en el contexto internacional.

KEYWORDS

Demographic ageing; international population trends; elderly people; provision of care services;
dependence.

ABSTRACT

The United Nation’s (UN) population projections predict an ongoing increase in longevity in the
world’s population age structures. Thus, the percentage of the population above 60 will continue
to grow throughout the 21st century and will affect the way care services are provided to elderly
dependants.

In order to elaborate on the ageing process and its implications on providing care services across
the world, we present a series of descriptions on several countries, separated by continent. We
aim to provide a detailed explanation of the phenomenon in Europe due to its proximity with the
context in Spain. Likewise, we understand that the analysis of the data on a global level will help us
better understand the situation in our country within the international context.
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1. INTRODUCCION.

El envejecimiento es, junto a las migraciones, uno de los fendmenos demograficos que ma-
yor profusién de literatura académica esta originando en los ultimos afios. No en vano, a nivel
mundial, la proporcion de personas mayores' se incrementé del 9% en 1994 al 12% en 2014,
y se espera que en 2050 alcance el 21% (ONU, 2014a). A su vez, a mediados del presente si-
glo, habra por primera vez mas personas que superen los 60 afos que ninos menores de 15.
De hecho, en el afno 2000 los mayores de 60 afios ya superaban a los menores de 5 (United
Nations Population Fund and HelpAge International, 2012). Siguiendo a Pérez (2005), podemos
afirmar que lo que esta aconteciendo es un cambio en la estructura por edades de la poblacion.
De esta forma, el envejecimiento demografico consistiria en un aumento en el porcentaje que
representan sobre el total de la poblacién los efectivos demograficos de mayor edad.

Los demografos sefalan que las causas se deben a dos procesos, descenso de la natalidad
y aumento de la esperanza de vida, acaecidos de forma simultanea en un periodo temporal
amplio (Casado y Lépez, 2001). La reduccién de la natalidad supone un descenso del porcen-
taje de menores de 14 afos, asi, segun las estimaciones de la Organizacion de las Naciones
Unidas (ONU, 2012), en el afo 2050, el porcentaje de personas menores de 14 afos sera infe-
rior al existente a dia de hoy. De esta forma, dicho grupo etario pasaria de representar el 26%
actual al 21% a mitad de siglo. En definitiva, naceran menos nifios, llegando algunos paises
a tener tasas de remplazo negativas, tendencia que tendera a extenderse. La explicacion del
segundo proceso, incremento de la esperanza de vida, esta relacionada con los avances socio-
sanitarios que contribuyen a la prolongacion de la vejez y la reduccion de la mortalidad infantil y
juvenil IMSERSO, 2005b). En el lustro 2010-2015, la esperanza de vida alcanzaba los 78 afios
en paises desarrollados y 68 afos en las zonas en desarrollo, pero las previsiones apuntan a
que, en el periodo 2045-2050, la esperanza de vida se incrementara a los 83 afos en las regio-
nes desarrolladas y a 74 afos en los paises en desarrollo (United Nations Population Fund and
HelpAge International, 2012).

En definitiva, la conjunciéon de los procesos demograficos sefalados se traduce en un pro-
gresivo aumento del peso relativo de la poblacion mayor. Para algunas disciplinas, como la
economica, el envejecimiento es considerado como un problema. Los motivos se encuentran
en los riesgos que el incremento de la longevidad puede ocasionar en diferentes prestaciones
de los estados del bienestar, como las relacionadas con los sistemas de pensiones o de salud
(IMSERSO, 2005b; Fernandez, 2009). Sin embargo, el aumento de la longevidad también pue-
de ser considerado como logro para la humanidad (Fernandez, 2009).

Los organismos internacionales incluyeron en su agenda el interés por el envejecimiento de
la poblacion mundial en la década de los setenta del siglo pasado, aunque podemos situar la
fecha de inicio en 1956 cuando la Divisién de Poblacién de la ONU elabor6 un informe sobre

" En este articulo el envejecimiento se sitla en los 60 afios cuando se cita a los organismos internacionales para seguir el criterio
fijado por las Naciones Unidas y en los 65 afios en el caso espafol tal y como hacen las estadisticas de referencia.
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el envejecimiento de la poblacion, centrado principalmente en los paises mas desarrollados
(Rodriguez, 2009). En 1982 se celebrd en Viena la Primera Asamblea Mundial sobre el Enveje-
cimiento y se acordé la puesta en marcha del “Plan de Accion Internacional de Viena sobre el
Envejecimiento” (ONU, 1983). El Plan fue disefiado como un instrumento de ayuda para que los
paises articularan politicas de subsanacion de las necesidades especificas de la tercera edad
(Rodriguez, 2009).

En los afos ochenta parecia que este fendmeno demografico solo afectaria a los paises de-
sarrollados, los tradicionalmente denominados como del Norte. No en vano, durante el pasado
siglo, la esperanza de vida al nacer practicamente se duplico en dicha regién y se ganaron casi
treinta afhos mas de vida por persona (Fernandez, 2009). De hecho, en la actualidad hay 19
economias envejecidas (es decir, aquellas en las que el mayor porcentaje de gasto recae en los
mayores de 60 anos) de las cudles todas son europeas menos una: Japon (Donehower, 2013a).

Sin embargo, a dia de hoy, la comunidad cientifica ha constatado que el proceso se ha inicia-
do a nivel mundial. Como muestra la grafica 1, desde la segunda mitad del siglo XX el proceso
de envejecimiento a nivel mundial ha sido constante. En 1950 habia un 3,5% de personas entre
60 y 64 anos, un 4,5% entre 65y 79 y 0,6% mayores de 80, mientras que, en la actualidad, el
5,7% de la poblacién se encuentra entre 60 y 64 afios, el 6,5% entre 65y 79y el 1,6% supera
los 80 afios. Las perspectivas demograficas disefiadas por la ONU no ponen fin a esta tenden-
cia y los porcentajes de poblacién mayor de 60 afios seguiran aumentado a lo largo del siglo
XXI, de forma que, a mediados de la centuria, se prevé que habra un 9,7% de poblacién entre
60y 64,un 11,5% entre 65y 79 y un 4,1% de mayores de 80 afios. Es decir, en un siglo, 1950-
2050, la poblacion envejecida pasara de representar el 8,6% de los habitantes mundiales al
25,3%, para llegar al 30% en el afo 2100.

Grafica 1. Evolucion del envejecimiento a nivel mundial: 1950-2100.

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de ONU (2012).
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Por tanto, se espera que, para finales del siglo XXI, la mayoria de las economias estén
incluidas en la categoria de envejecidas (Donehower, 2013b), por ejemplo, en los paises en
vias de desarrollo (ONU, 2003) de América Latina la esperanza de vida ha aumentado en 19
afos en los ultimos lustros y el numero de hijos nacidos se ha reducido de 6 a 2,2 (ONU,
2014b). De esta forma, sin la puesta en marcha de politicas publicas correctoras, la tendencia
del envejecimiento mundial de la poblacion seguira su curso. Pero las estimaciones sobre la
evolucién del envejecimiento varian entre regiones y su crecimiento no es homogéneo en todo
el mundo. Asi, en 2012, un 6% de la poblacién africana tenia 60 o mas afnos, porcentaje que
se situaba en el 10% en América Latina y el Caribe, el 11% en Asia, el 15% en Oceania, el
19% en América del Norte y el 22% en Europa. Las previsiones, recogidas por United Nations
Population Fund and HelpAge International (2012), apuntan a que, en 2050, un 10% de la
poblacién africana tendra 60 o mas afnos, mientras que ese porcentaje sera del 24% en Asia,
24% en Oceania, 25% en América Latina y el Caribe, 27% en América del Norte y 34% en
Europa.

Con el fin de profundizar sobre el proceso de envejecimiento y sus repercusiones en el cui-
dado a nivel mundial, presentamos una serie de descripciones de diversos paises agrupados
por continentes. Trataremos, de forma mas detallada, el fendmeno en Europa por sus mayores
relaciones con el ambito espanol. Asimismo, entendemos que el andlisis de los datos a escala
global ayudara comprender la situacion de nuestro pais en el contexto internacional.

2. RESULTADOS.
El envejecimiento en el continente africano.

Africa es el continente con menores tasas de envejecimiento mundial pero la heterogeneidad
politica, social y econémica de las regiones que forman la zona dan lugar a diferentes reali-
dades. Ademas, resulta complicado ofrecer datos de este continente por la ausencia de los
mismos o las dificultades para su recopilacion.

Como muestra la grafica 2, podemos dividir el continente en dos grandes zonas: Africa sub-
sahariana y Norte de Africa. En el primero de los casos el porcentaje de poblacién envejecida
era bajo al comienzo de siglo (5%) y apenas sufrira cambios en los proximos anos (7% en
2050). Nigeria es uno de los paises representativos de esta zona con unos porcentajes de
poblaciéon envejecida que fluctuan entre el 4,5% (afo 2000) y el 4,6% (2050). La situacion con-
traria acontece en el Norte de Africa, aqui los porcentajes pasaran del 6% al 19% en el espacio
temporal contemplado. Marruecos es un buen ejemplo de esta regién con un incremento del
casi 7% de la poblacion envejecida en los primeros 50 afios del siglo.
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Grafica 2. Evolucion demografica de la vejez en Africa: 2000-2050.
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Fuente: elaboracién propia a partir de datos de Lutz, Sanderson y Scherbov (2002) y HelpAge Internationall (2014).

Podemos encontrar una explicacién de los datos en la menor esperanza de vida del Africa
Subsahariana, 57,8 anos. Ademas, como vemos en la gréafica 3, la esperanza de vida de los ha-
bitantes de esta zona seguira estando por debajo de la media internacional a pesar del avance
que se producira en la primera mitad del siglo.

Grafica 3. Esperanza de vida en el Africa del norte y el Africa subsahariana en comparacion a la
media internacional: 1950-2100.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de Lutz, Sanderson y Scherbov (2002) y HelpAge Internationall (2014).

Ademas, existen otros factores que favorecen el bajo indice de envejecimiento como el mayor
ndmero de hijos por mujer africanas (en 2015 las muijeres en Africa subsahariana tenian 4,76
hijos y en el norte 2,85) o las bajas tasas de inmigracion.
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El envejecimiento en América.

Las economias y realidades socio-politicas de América dan lugar a que sea un continente con
una gran diversidad entre las diferentes zonas en las que se divide, por ejemplo, como mues-
tra la grafica 4 los paises del norte, EE.UU. y Canad4, mas desarrollados econdmicamente,
presentaban a principios de siglo las mayores tasas de envejecimiento (HelpAge International,
2014).

Canada era a principios de siglo el Estado mas envejecido del continente, el 21,7% de la po-
blacion tenia mas de 60 afnos. Las predicciones situan ese porcentaje en el 30,7% en el 2050y,
de igual forma, los canadienses seguiran siendo la poblacion americana mas envejecida (Hel-
pAge International, 2014). Sin embargo, sus vecinos del sur (EE.UU.), a pesar de una situacion
de partida similar con un 20,1% de la poblacién mayor de 60 afos en el afio 2000, tendran una
evolucién diferente. De hecho, se calcula que el porcentaje apenas se incrementara en cinco
puntos en los préximos 50 afios (Lutz, Sanderson y Scherbov, 2002).

Grafica 4. Evolucion demografica de la vejez en América: 2000-2050.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de Lutz, Sanderson y Scherbov (2002) y HelpAge International (2014).

En lo referente a Latinoamérica, el incremento de las personas mayores de 60 afos sera tan
acusado que, en las proximas décadas, modificara las economias de los paises que componen
la zona, llegando a alcanzar la categoria de “economias envejecidas” en paises como Brasil,
Costa Rica, Chile, Cuba y Uruguay en la década de los cuarenta del presente siglo (Donehower,
2013a). Sin embargo, segun Garcia y Martinez (2006), el envejecimiento en América Latina era
todavia bajo en comparacién al resto del mundo a principios de siglo. De hecho, en el afio 2000
un porcentaje cercano al 8% de los latinoamericanos habia cumplido 60 afios, mientras que la
media mundial se situaba en el 10% y la europea y espafiola superaban el 22% (Garcia, 2006).

Brasil nos puede servir de ejemplo para ilustrar las anteriores afirmaciones. Durante el siglo
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XX fue un pais predominantemente joven. En 1999, el 41% de la poblacion era menor de 20
anos, pero el fin de ese periodo llegd trece anos después debido a la aceleracion de la caida de
la natalidad y de la fecundidad (Garcia 2006). En 2022 las estimaciones indican que nos encon-
traremos ante una economia envejecida (Donehower, 2013a) y en 2050 sera el segundo pais
mas envejecido del continente tras Canada, el 28,9% de la poblacion tendra mas de 60 afos.

México sera, al igual que Brasil, un pais que envejecera de forma progresiva en la primera mi-
tad del siglo XXI, asi, el porcentaje de poblacion envejecida no superaba el 10% en el afio 2000
y alcanzara el 25,9% en el 2050. Otro ejemplo de lo que acontecera en la zona latinoamericana
lo encontramos en Uruguay, pais que tiene uno de los porcentajes mas altos de envejecimiento,
cercano a lo que acontece en los indicadores europeos (Garcia, 2006).

El envejecimiento en Asia.

De nuevo, como en el caso africano o americano, Asia se caracteriza por la heterogeneidad
de los paises en lo referente a la poblacién mayor de 60 afos (grafica 5). El porcentaje de per-
sonas mayores pasara del 7,6% al 20,3% en el periodo comprendido entre los afios 2000 y
2050 a nivel continental.

Grafica 5. Evolucion demografica de la vejez en Asia (Central, Sur y del Pacifico) y Japon y China:
2000-2050.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de Lutz, Sanderson y Scherbov (2002) y HelpAge International (2014)

Sin lugar a dudas, destaca Japoén por ser, con diferencia, el pais con el porcentaje mas eleva-
do de personas mayores. No en vano fue en 1996 la primera economia envejecida del mundo
(Donehower, 2013b) y es en la actualidad el pais donde sus mayores representan el mayor por-
centaje del conjunto de la poblacién. Asi, en el afio 2000 el 32,8% de sus habitantes tenia mas
de 60 afos y el porcentaje alcanzara el 42,7% a mitad de siglo.
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A su vez, es necesario detenerse en el caso chino debido a los procesos socio-econdémicos
que estan alterando su estructura demografica. La ley del hijo Unico instaurada hasta 2015y la
predileccién cultural por un hijo varén? estan conduciendo a un aumento del indice de solteria
(especialmente en varones) y a un rapido descenso de la fertilidad. Como muestra la gréafica 5,
a principios de siglo XXl un 14,4% de su poblacion eran personas mayores de 60 afios, en el
2050 dicha cantidad se duplicara y pasara a ser el 32,8%.

Indonesia e India parten de una situacién similar al comienzo de siglo cuando sus porcentajes
de personas mayores se situaban ligeramente superiores al 5%, sin embargo, en el afio 2050,
se espera que la proporcién de personas mayores alcance practicamente el 15% en el caso de
India, mientras que en Indonesia casi llegara a alcanzar el 20%.

El envejecimiento en Oceania.

Oceania (grafica 6) es otro continente heterogéneo en lo relacionado con el envejecimiento
de su poblacién. Paises, como Australia o Nueva Zelanda, presentan un alto envejecimiento
de sus habitantes y otros, como los Estados Federados de Micronesia o Papua Nueva Guinea,
tienen un envejecimiento menor, similar al que nos encontramos en Africa. Las proyecciones
para el afio 2050 situan en torno al 25% la poblacion envejecida en Nueva Zelanda y Australia.
Dicho porcentaje sera cercano al 10% en los casos de los Estados Federados de Micronesia 'y
Papua Nueva Guinea. A nivel continental, las personas mayores de 60 afnos representaran casi
un 20% de la poblacién a mitad de siglo.

Grafica 6. Evolucion demografica de la vejez en Oceania, Australia, Nueva Zelanda, Estados Fede-
rados de Micronesia y Papua Nueva Guinea: 2000-2050.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de ONU (2012).

2 El motivo se encuentra en que, tradicionalmente, era el hijo el que se quedaba con los padres mientras que la hija abandonaba
el hogar para trasladarse al de su marido.
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La diversidad mostrada se puede observar en otros datos demograficos tales como el nume-
ro de hijos por mujer. Australia y Nueva Zelanda estan por debajo de los 2,1 hijos de la tasa de
remplazo, 1,87 y 1,99 en 2015 respectivamente, mientras que los Estados Federados de Micro-
nesia y Papua de Nueva Guinea presentan cifras muy distintas: 3,08 y 3,55. A su vez, las tasas
migratorias de Australia (6,1) y Nueva Zelanda (3,2) son positivas y la de los Estados Federados
de Micronesia (-8) son negativas.

El envejecimiento en Europa.

Tal y como venimos explicando, es un supuesto errdneo restringir el envejecimiento demo-
gréafico a una cuestion europea, aunque, siguiendo a Dlugosz (2011), el sobrenombre del Viejo
Continente no se debe solo a razones histéricas, ya que los datos confirman que el enveje-
cimiento de la poblacién afecta a Europa de forma especialmente severa. De hecho, las pro-
yecciones sostienen que, en 2050, dos de los tres paises mas envejecidos del mundo seran
europeos, de esta forma, el 42,7% de la poblacion japonesa tendra mas de 60 anos, mientras
que ese porcentaje sera del 40,8% en Portugal y del 40,2% en Espafia (ONU, 2012).

Ya en el afio 1950, el porcentaje de poblacién envejecida europea era el 12,8% (grafica 7),
mientras que la media del porcentaje a nivel mundial se situaba en torno al 8%. En la actuali-
dad, el porcentaje ha ascendido a un 28,2% de personas mayores de 60 afios en el continente
y, de estas, 4,6% son mayores de 80 afnos. Las proyecciones apuntan a que la cifra alcanzara
el 47,6% de ancianos al finalizar el siglo, siendo el 12,9% de éstas ellas mayores de 80 afos.

Grafica 7. Evolucion del envejecimiento en Europa: 1950-2100.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de ONU (2012).
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El envejecimiento demografico, como en el resto de continentes analizados, no se producira
por igual en todos los paises europeos, por ejemplo, los paises mas envejecidos de la Unién
Europea (UE) a principio de siglo eran Italia, Suecia, Grecia, Espafa, Bélgica y Alemania. Segun
un estudio realizado por el IMSERSO (2005a), en el orden establecido influyen las diferencias
temporales en el descenso de la natalidad y los diferentes movimientos migratorios de cada
uno de los paises. De esta forma, y de manera aparentemente contradictoria, a mitad de siglo
los paises con mayor porcentaje de mayores de 60 anos (grafica 8) seran Portugal (40,8%), Es-
pafna (40,2%) y Alemania (39,6%), mientras que entre los paises menos envejecidos en el afio
2050 encontraremos a Dinamarca y Suecia, ambos con un 28,5% de poblacion mayor de 60
afos, y Luxemburgo con un porcentaje del 29,1% (HelpAge International, 2014; ONU, 2012).

Grafica 8. Perspectiva de envejecimiento europea: 1950 y 2050.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de ONU (2012).

Ya hemos sefalado que los motivos del envejecimiento demografico no se encuentran de
forma exclusiva en el incremento de la esperanza de vida. La otra variable a tener en cuenta,
como mostramos en la grafica 9, es el descenso de la natalidad. Dicha grafica nos permite
constatar el descenso continuado del peso de la poblacién europea menor de 14 afios en el
periodo comprendido entre los afios 1950 y 2100.
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Grafica 9. Evolucion demografica en Europa: 1950-2100.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de ONU (2012).

Asi, la edad media de la poblacion (grafica 10) se incrementara en dicho periodo de los 28,9
afos de 1950 a los casi 50 afios en el 2100. Si bien es cierto que a partir de la mitad de siglo
se producira un estancamiento en el crecimiento continuado de la edad media de la poblacion.

Grafica 10. Aumento de la edad media en Europa: 1950-2100.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de ONU (2012).

El descenso de la natalidad originara, en ausencia de migraciones masivas, la reduccion de
la poblacion europea (Bernstein, 2003) de forma continuada desde el lustro 2015-2020 al 2055-
2060 para, posteriormente, efectuar un ligero repunte (grafica 11). De hecho, tal y como sefialan
Garcia y Martinez (2006: 10), “el componente mas significativo en el crecimiento de la poblacién
comunitaria se debe a la aportacién que hacen los ciudadanos de terceros paises mediante la
inmigracion”, sin embargo, los inmigrantes acaban asumiendo las pautas de natalidad de la
poblacion de acogida y es asi como las mujeres inmigrantes reducen sus tasas de fecundidad.
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Grafica 11. Ratio de crecimiento de la poblacion europea:1950-2010.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de ONU (2012).

Alemania, por ejemplo, con 82 millones de habitantes (ONU, 2012), es el pais mas grande de
la Union Europea, sin embargo, su tasa de natalidad se encuentra entre las mas bajas: 1,46
ninos por mujer (grafica 12). Las previsiones no indican cambios futuros, es mas, su tasa de
nacimientos es una de las mas bajas del mundo (tiene la posicion 219 de 224 segun el Fact-
Book desarrollado por la Central Intelligence Agency (CIA), superada solo por Corea del Sur,
Singapur, Japén, San Pedro y Miqueldn y Ménaco (CIA, 2013).

Grafica 12. Comparacion nifios por mujer Alemania-Europa.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de ONU (2012).

Francia, por el contrario, es el pais con mayores tasas de fertilidad de la Unién Europea v,
con casi dos hijos por mujer, se situa cerca de la tasa de reemplazo generacional. Ademas, las
previsiones apuntan que el pais mantendra dichas cifras a lo largo del siglo (grafica 13). El caso
francés es el resultado de una serie de politicas gubernamentales que favorecian la natalidad,
mas alla de la inmigracién?®, y facilitan la compatibilidad de la vida laboral y familiar (Wyatt, 2007).

3 El 20% de los nifios nacidos son hijos de inmigrantes (Wyatt 2007).
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Grafica 13. Comparativa nifios por mujer Francia-Europa.
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Por su parte, ltalia presenta una situacion similar a la alemana. Su ratio de nacimientos es mi-
nimay ocupa la posicion 212 de 224, segun el indice de la CIA (2013). Como puede observarse
en la grafica 14, apenas llega en el 2015 a los 1,5 hijos por muijer.

Grafica 14. Comparativa nifios por mujer Francia-Europa.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de ONU (2012).

Ucrania, al igual que otros paises que pertenecian a la ya extinta URSS, tendra un proceso
de envejecimiento mas suave que el resto de paises europeos (grafica 15). En la actualidad, los
mayores de 60 anos representan el 21,7% de poblacién y, a mediados de siglo, el porcentaje
habra crecido nueve puntos (30,8%) (HelpAge International, 2014).
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Grafica 15. Porcentaje envejecimiento en Ucrania: 1950-2100.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de ONU (2012).

Las dimensiones del proceso de envejecimiento en el caso espanol.

Para Garcia y Martinez (2006), el envejecimiento en Espafia es un hecho novedoso. Hasta
1950 el porcentaje de personas de 65 afos y mas apenas representaba el 7% de la poblacion,
desde entonces, este porcentaje ha crecido de forma ininterrumpida de modo que en 2015 ya
supero el 18% (IMSERSO, 2017). De esta forma, la poblacién espafola se caracteriza por tener
una estructura por edades en las que estan ganando peso de manera progresiva las cohortes
de mayor edad. Las causas son las mismas que en el resto de paises: el aumento de la espe-
ranza de vida y la disminucion de las tasas de natalidad (Garcia, 2003).

Gracias a los progresos de los ultimos afios (médicos, tecnoldgicos, econdmicos, higiénicos
o alimenticios) en la actualidad se vive mas tiempo y con mejor calidad de vida. En consecuen-
cia, el numero de nonagenarios, e incluso de centenarios, crece en progresion geomeétrica a la
esperanza de vida. Asi, mientras que la esperanza de vida al nacer en el aflo 1900 no alcanzaba
los 35 anos, en la actualidad la cifra alcanza los 83. De hecho, Espafa es en la actualidad uno
de los paises con mayor esperanza de vida al nacer (IMSERSO, 2017), sin embargo, el descen-
so de la mortalidad comenzé con cierto retraso en relacién al resto de paises de su entorno,
por ejemplo, a principios del siglo XX, la esperanza de vida era menor que la de la mayoria de
los paises europeos, en concreto, sélo Rusia y Portugal tenian una esperanza de vida inferior a
la espafiola (Abellan, Lorenzo y Pérez, 2012). Si tomamos como referencia la evoluciéon desde
la ultima década del siglo XX (tabla 1), comprobamos que la esperanza de vida se ha incremen-
tado en 6 anos, pasando de los 76,90 a los 83,24.
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Tabla 1. Esperanza de vida al nacer en Espaia: 1990-2018.

76,90 78,12 79,33 80,28 82,06 83,24
73,40 74,53 75,93 77,02 79,05 80,52
80,40 81,72 82,73 83,54 85,03 85,89
7 7,19 6,80 6,52 5,98 5,37

Fuente: INE.

Otra caracteristica del proceso de envejecimiento en Espana ha consistido en la feminizacién
de la poblacion mayor. Diferentes motivos, biolégicos y de estilos de vida, han llevado a una
mayor esperanza de vida en el caso de las mujeres, no obstante, estas diferencias se han redu-
cido en los ultimos cinco lustros. Las causas se encuentran en la difusion de habitos de vida no-
civos entre las mujeres, nos referimos, siguiendo a Abellan, Lorenzo y Pérez (2012), al estrés, al
consumo de tabaco y alcohol, y a la discapacidad y las enfermedades degenerativas, caracte-
risticas asociadas al proceso de envejecimiento. La grafica 16 muestra como las proyecciones
de la ONU (2012) vaticinan que la esperanza de vida seguird en aumento a lo largo del presente
siglo, sin embargo, las diferencias entre sexos se mantendran estables, asi, la esperanza de
vida de las espafiolas al acabar el siglo alcanzara los 90 afios y 85 en el caso de los espafoles.

Grafica 16. Esperanza de vida al nacer en Espaiia: 1950-2100 .
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Fuente: ONU (2012).
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Si se realizan comparaciones entre comunidades auténomas (grafica 17), Madrid, Navarra y
Castilla y Ledn registran una mayor esperanza de vida al nacer. Mientras que en el caso contra-
rio se encuentran Andalucia, Melilla y Ceuta.

Grafica 17. Esperanza de vida al nacer en Espaiia por Comunidad Autonoma: 2018.
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Fuente: INE.

Como se puede apreciar en la grafica 18, la llegada a edades muy avanzadas de sucesivas
generaciones, unida a la mortalidad mas tardia, aumenta el peso relativo de las personas que
tienen mas de 80 afos, incluso entre el propio colectivo de los mayores.

Grafica 18. Evolucion de los grupos de poblacion histéricos y previsiones de futuro en Espaiia:
1950-2100.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de ONU (2012).
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Segun datos del padrén 2018, las personas de 80 y mas afios suponen en Espafa un 6,1%
del total de efectivos y un 31,63% de la poblacién mayor de 65 afios. Se estima que, debido
al sobre envejecimiento demografico, este colectivo supondra en el afio 2060 el 17,9% de la
poblacion y el 50,37 % de la poblacién mayor espafiola (tabla 2).

Tabla 2. Evolucion de la poblacion mayor en Espaiia: 2020-2060.

2020 45.943.952 9.265.370 20,2 6.400.607 13,9 2.864.762 6,2

2030 45.321.187 11.461.092 25,3 7.884.709 17,4 3.576.383 7,9

2040 44.753.998 14.074.582 31,4 9.408.336 21,0 4.666.245 10,4

2050 43.731.748 15.608.868 35,7 9.384.327 21,5 6.224.541 14,2

2060 41.834.615 14.894.296 35,6 7.392.399 17,7 7.501.897 17,9
Fuente: INE.

La otra variable que influye en el envejecimiento de la poblacion es la disminucién de las tasas
de natalidad. En Espafa, esa tasa ha disminuido debido a la reduccion experimentada en la
tasa de fecundidad, lo que significa que cada vez hay menos nacimientos. Este decrecimiento
de la natalidad puede ser debido a razones de diversa indole: econémicas, culturales, exis-
tenciales, etc. Espafna destaca por ser uno de los paises no sélo de Europa, sino del mundo,
con menor tasa de natalidad, una prueba de ello es que, en 1980, el indicador coyuntural de
fecundidad, que mide el nimero medio de hijos por mujer en edad fértil, era de 2,21, mientras
que en 2018 este valor descendié a 1,25.

Tabla 3. Indicador coyuntural fecundidad en Espaiia: 1975-2015.

1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015 2018

2,21 1,64 1,36 1,16 1,21 1,33 1,37 1,33 1,25
Fuente: INE.

En realidad, como muestra la grafica 19, desde la finalizacion del fenédmeno del baby boom a
principios de la década de 1980, Espafia nunca ha alcanzado la tasa de reemplazo generacio-
nal situada en los 2,1 hijos por muijer, si bien es cierto que desde el afio 2000 se ha producido
una leve recuperacién que, segun las proyecciones de la ONU (2012), parece que se manten-
dra durante el siglo XXI. El repunte sefialado se vio favorecido por la llegada de inmigrantes
motivada por el crecimiento econdmico acaecido en el pais en los primeros afos del siglo,
asi, en apenas una década, la poblacién extranjera paso6 de representar el 2% en el afio 2000
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a superar el 12% en el 2010. La inmigracién trajo consigo, entre otros fenbmenos, estrategias
reproductivas diferentes a las de la poblacion espafnola, aunque esta situacion se vio truncada
por la profunda crisis econdémica iniciada en 2008.

Grafica 19. Indicador coyuntural fecundidad en Espaia: 1950-2100.
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Fuente: ONU (2012).

El indicador coyuntural de fecundidad (tabla 4) no es homogéneo y varia en funcién de las
comunidades autonomas. Las Ciudades Autdonomas de Ceuta y Melilla superan ampliamente
la media espariola en 2018 (1,25) al registrar 1,70 y 2,25 hijos por mujer en edad fértil respecti-
vamente, en el lado opuesto se situan Canarias (0,97), Asturias (1,03), Galicia (1,04), Cantabria
(1,12) y Castillay Ledn (1,14). Para el IMSERSO (2005c), los motivos de esta heterogeneidad se
deben principalmente a los movimientos migratorios interregionales desiguales y no a diferen-
cias en la mortalidad o natalidad (IMSERSO, 2005c). Del Rey, Cebrian y Ortega (2009) analizan
la despoblacién a lo largo del pasado siglo y principios del actual desde otro punto de vista, la
migracion femenina en edades reproductivas y la consiguiente disminucién de nacimientos, de
esta forma:

La pérdida de poblacion joven y su efecto en los nacimientos acelera el despobla-
miento en los afos sucesivos, asi como el envejecimiento de su poblacion, lo cual
cuestiona aun mas la reproduccion futura de estas poblaciones desde el punto de
vista de su renovacion y de su mantenimiento en el tiempo (del Rey et al. 2009: 117).
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Tabla 4. Indicador coyuntural fecundidad en Espaiia segin Comunidad Auténoma: 2018.

COMUNIDAD N° MEDIO DE HIJOS
AUTONOMA POR MUJER

Andalucia 1,30
Aragon 1,28
Asturias, Principado de 1,03
Balears, Illes 1,21
Canarias 0,97
Cantabria 1,12
Castillay Leon 1,14
Castilla- La Mancha 1,26
Catalufia 1,30
Comunitat Valenciana 1,25
Extremadura 1,22
Galicia 1,04
Madrid, Comunidad de 1,27
Murcia, Region de 1,53
Navarra, Comunidad Foral de 1,39
Pais Vasco 1,30
Rioja, La 1,25
Ceuta 1,70
Melilla 2,35
Total Nacional 1,25

Fuente: INE.

El descenso del indice de fecundidad vy, por ende, de la tasa de natalidad, tiene un efecto
inmediato en la piramide de edades, de este modo, la piramide poblacional, tal como muestran
la grafica 20, es tipica de las sociedades fuertemente envejecidas, donde los estratos de mayor
edad van ganando peso en detrimento de los mas jévenes.
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Grafica 20. Piramide poblacional Espaiia: 2017.
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Fuente: INE (principales series de poblacion).

Por lo tanto, en las préximas décadas, el nUmero de mayores aumentara de manera sustan-
cial y, por el contrario, el grupo potencialmente reemplazador, que seria aquel que posee una
edad comprendida entre los 15 y los 30 afos, tendera a disminuir en términos absolutos y rela-
tivos. En caso de cumplirse estas previsiones, la grafica 20 podria evolucionar hacia represen-
taciones con forma de piramide invertida o incluso de T, donde el colectivo predominante seria
el de mayores de 65 afos. Para el Libro blanco del envejecimiento activo (IMSERSO, 2011), la
principal consecuencia de estos cambios consistira en una inversion demografica, es decir, por
primera en la historia de Espafa habra mas personas mayores de 65 que nifios menores de 14
anos. A su vez, para Abellan, Lorenzo y Pérez (2012) es previsible que en las proximas décadas
se incremente la poblacién cuya edad supere los 100 afos, pasando de las de 7.155 en 2012 a
14.432 en el afo 2020, y 64.841 en 2049.

El proceso de envejecimiento no se producira por igual en todas las comunidades auténo-
mas, de esta forma, segun el INE, en el aho 2018 las comunidades con una mayor edad media
de la poblacién son Asturias (48,33 afos), Castilla y Ledn (47,61 anos) y Galicia (47,25 afios);
en el lado opuesto de las estimaciones se encuentran Melilla (35,62), Ceuta (37,36) y Murcia
(40,46). Para Puyol (2006), lo que no ofrece duda es el hecho de que el nimero total de defun-
ciones se incrementara en relacion al aumento del nivel del envejecimiento de poblacién, asi, de
los 365.000 fallecidos a principio del siglo XXI, se pasara a mas de 472.000 en el 2025.

Garcia y Martinez (2006) sefialan la existencia de dos indicadores para medir la incidencia
del envejecimiento sobre la estructura de la poblacion: el indice de envejecimiento y el indice
de dependencia. El primero se define como el cociente (en tanto por cien) entre la poblacién
mayor de 64 afos y la poblacién menor de 16 afos; el segundo relaciona la poblacién que no
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esta en edad de trabajar (por ser menor de 16 afios 0 mayor de 64) y la poblacién que si lo esta
(la comprendida entre los 16 y 64 anos).

El indice de envejecimiento en Espafa ha aumentado en diecisiete puntos desde el afio 2000

al 2018 (tabla 5), asi, al inicio del siglo habia 103,32 mayores por cada 100 menores de 16 y en
el afo 2018 la razén era de 120,46 mayores por cada 100 menores.

Tabla 5. indice de envejecimiento en Espaiia: 2000-2018.

ANO INDICE DE
ENVEJECIMIENTO

2000 103,32
2001 106,48

2002 109,03

2003 109,16
2004 108,14
2005 106,93

2006 107,39

2007 106,34

2008 105,25

2009 105,26

2010 106,12

2011 107,35
2012 108,34
2013 109,53

2014 112,23

2015 114,72
2016 116,28

2017 118,28

2018 120,46

Fuente: INE.

La tasa dependencia también se ha incrementado en el periodo comprendido entre 2000 y
2018. En el afio 2000 habia 48,23 dependientes por cada 100 individuos en edad de trabajar y
el indice ha ascendido a 54,19 en el afio 2018, asi, desde el afio 2012 es mayor el porcentaje de
individuos fuera del mercado laboral que aquellos que potencialmente estan edad de trabajar.
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Tabla 6. Tasa de dependencia en Espaiia: 2000-2018.

iNDICE DE
ENVEJECIMIENTO

2000 48,23
2001 48,26
2002 48,40
2003 48,12
2004 47,77
2005 47,16
2006 47,36
2007 47,26
2008 47,17
2009 47,70
2010 48,44
2011 49,35
2012 50,11
2013 51

2014 52,11
2015 52,95
2016 53,42
2017 53,83

2018 54,19

Fuente: INE.

En definitiva, tal y como se ha constado, el envejecimiento de la poblacién espanola es un
hecho que conlleva repercusiones a nivel social e individual.

3.CONCLUSIONES: EL ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACION Y SUS REPERCUSIONES EN LA PROVISION
DE CUIDADO.

Por lo tanto, tal y como se ha mostrado, el envejecimiento de las poblaciones a nivel mundial
es una realidad fehaciente y envejecer puede considerarse como un importante logro social,
pero también presenta una serie de retos en el siglo XXI. Asi, el informe realizado por el IMSERSO
(2005b) senala que el impacto del incremento en el nimero de personas ancianas conllevara
consecuenciastodaviaimprevisibles. Porejemplo, para Fernandez (2009) el resultado del proceso
de envejecimiento consistira en un aumento de las personas en situacion de dependencia que
precisaran de cuidados para realizar las actividades de la vida diaria (AVD), sin embargo, otros
estudios como el de Casado y Lépez (2001) son menos categoricos porque consideran que las
proyecciones demograficas son ejercicios predictivos del comportamiento de las poblaciones a
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partir de tres variables: natalidad, mortalidad y migraciones. De cualquier forma, debemos tener
en cuenta que las estimaciones se realizan en base a los analisis del comportamiento pasado,
pero no tienen caracter adivinatorio, asi, el envejecimiento demografico sera el escenario futuro
mas probable pero sujeto a incertidumbres. En este sentido, Rogero (2010) subraya que factores
como la aplicacién de los progresos en biomedicina, la eliminacién paulatina de barreras fisicas
en el entorno o el uso de nuevas tecnologias podrian ayudar a neutralizar el incremento de la
poblaciéon mayor dependiente.

En cualquier caso, las proyecciones demograficas efectuadas por los principales organismos
internacionales coinciden en el diagnostico y ponen en duda la capacidad de los estados para
satisfacer las necesidades de cuidado de las personas mayores dependientes. A tal efecto,
se afirma que el aumento de las personas mayores esta asociado con un incremento de los
problemas de dependencia por la relacidon que existe entre ambos fendmenos. De esta forma,
al haber mas personas mayores con necesidad de cuidados formales se produciran tensiones
para la financiacién de los cuidados (Casado y Lépez, 2001).

Sin embargo, los propios Casado y Lépez (2001) matizan este razonamiento porque, aun
dando por validas las proyecciones demograficas, el argumento empleado para inferir
el incremento de los mayores dependientes es cuestionable, es decir, las proyecciones
coinciden en que aumentara el nUmero de ancianos, pero no que a la vez aumenten las
personas mayores en situacion de dependencia porque “esto dependera de la prevalencia
de la incapacidad funcional en el futuro” (Casado y Lopez, 2001: 29). Por tanto, admitir que
la relacién permanecera inalterada es una hipotesis de trabajo que habra que analizar para
su comprobacion o refutacién. A este respecto, los informes de organismos internacionales,
como la Organisation for Economic Co-operation and Development (OECD, 2005), sefalan que
la necesidad de cuidados se incrementa de forma exponencial para el grupo etario formado
por las personas entre 75 y 85 afos. Asimismo, Rodriguez, Rodriguez y Alvarez (2011) citan
las proyecciones realizadas por la UE en The Ageing Report 2009, en el que se indica que en
el periodo comprendido entre 2007 y 2060 el gasto publico en cuidados de dependencia de la
poblacién mayor de 65 afnos de la UE-27 duplicara su peso en términos de PIB, pasando del
1,2% al 2,4%.

A este respecto, consideramos pertinente tener presente el debate abierto sobre la prevalencia
entre las teorias de la comprensién de la morbilidad y la expansién de la morbilidad. Fries (1980),
principal exponente de la primera de estas teorias, sostiene que la adopcién de estilos de vida
mas saludables y los avances en la tecnologia médica suponen una disminucion de las tasas
de mortalidad y una reduccién de las enfermedades crdnicas y las limitaciones funcionales
asociadas a la edad. De esta forma, las tasas de prevalencia relacionadas con los problemas
de dependencia se veran reducidas de forma paralela a las tasas de mortalidad (Casado, 2007).
Kramer (1980), maximo representante de la teoria de la expansiéon de la morbilidad, mantiene
que los cambios en los estilos de vida favorecen la posibilidad de disminuir las enfermedades
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mortales, sin embargo, este autor entiende que los cambios no modifican el inicio o la progresion
de la mayoria de las enfermedades degenerativas vinculadas a los procesos de envejecimiento
(Casado, 2007). Por tanto, los tratamientos médicos ocasionan que se alargue la vida de los
individuos sin que estos tengan mejoras en su salud durante la ultima etapa vital.

En medio de estas dos posiciones se encuentran los trabajos denominados de equilibrio
dinamico (Manton y Vaupel, 1995) que sefalan que es posible que prolonguemos los afios de
vida con afecciones, pero las enfermedades graves, las que necesitan de mas tipos e intensidad
de ayudas, es posible que se retrasen.

4. BIBLIOGRAFIA.

Abellan Garcia, A., Lorenzo Carrascosa, L. y Pérez Diaz. J. (2012). Indicadores demograficos.
R. Diaz (Ed.) Las personas mayores en Espana (40-80). Madrid: IMSERSO.

Bernstein, R. (29, junio, 2003). Aging Europe Finds Its Pension Is Running Out. The New York
Times. Recuperado de http://www.nytimes.com/2003/06/29/international/europe/29AGIN.html
?ex=1372219200&en=48abc5aeb06b894c&ei=5007&partner=USERLAND.

Casado Marin, D. y Lopez Casasnovas, G. (2001). Vejez, dependencia y cuidados de larga
duracién Situacién actual y perspectivas de futuro. Barcelona: Fundacion La Caixa.

Casado Marin, D. (2007). Analisis de la evolucion de la dependencia en la tercera edad en
Espafna. Madrid: Fundacion BBVA.

Central Intelligence Agency (2013). The World Factbook 2013-14. Central Intelligence Agency.
Recuperado de https://www.cia.gov/library/publications/resources/the-world-factbook/
rankorder/2054rank.html.

Dtugosz, Z. (2011). Population ageing in Europe. Procedia Social and Behavioral Sciences, 19,
47-55. Recuperado de http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1877042811012213.

Donehower, G. (2013a). Brazil’'sageingfuture: turningpoints and policyoptions: a look towards
2040 and beyond. CEPAL. Recuperado de http://hdl.handle.net/11362/37641.

Donehower, G. (2013b). El futuro del envejecimiento en México. Fechas emblematicas y

opciones de politicas: una mirada hacia 2040 y mas alla. CEPAL, Recuperado de http://hdl.
handle.net/11362/37541.

55



FUNDACION CASER

Fernandez Garrido, J. J. (2009). Determinantes de la calidad de vida percibida por los ancianos
de una residencia de tercera edad en dos contextos socioculturales diferentes, Espafia y
Cuba. (Tesis doctoral, Universidad de Valencia). Recuperado de https://www.tdx.cat/bitstream/
handle/10803/10297/fgarrido.pdf;jsessionid...1

Fries, J. F. (1980). Aging, natural death, and the compression of morbidity. The New England
Journal of Medicine: Research & Review Articles, 303, 130-135.

Garcia Sanz, B. (2003). Sociedad rural y desarrollo. Madrid: Ministerio de Agricultura Pesca y
Alimentacion.

Garcia Sanz, B. (2006). “El envejecimiento en América Latina”. M® T. Bazo Royo y B. Garcia
Sanz (Ed.). Envejecimiento y sociedad: una perspectiva internacional, compilado (39-71).
Madrid: Editorial Médica Panamericana.

Garcia Sanz, B. y Martinez Paricio, J. (2006). “Demografia de la vejez”. M? T. Bazo Royo y B.
Garcia Sanz (Ed.). Envejecimiento y sociedad: una perspectiva internacional, compilado (1-37).

Madrid: Editorial Médica Panamericana.

HelpAge International (2014). Global AgeWartchindex 2014. Recuperado de http://www.
helpage.org/global-agewatch/.

IMSERSO (2005). Cuidados a las personas mayores en los hogares espanoles. El entorno
familiar. Madrid: IMSERSO.

IMSERSO (2005b). Libro blanco de atencién a las personas en situacién de dependencia en
Espafna. Madrid: IMSERSO.

IMSERSO (2005c). Cuidado a la dependencia e inmigracion. Madrid: IMSERSO.
IMSERSO (2011). Libro Blanco Envejecimiento Activo. Madrid: IMSERSO.

IMSERSO (2017). Las personas mayores en Espafna. Datos estadisticos estatales y por
Comunidades Auténomas. Informe 2016. Madrid: IMSERSO

Kramer, M. (1980). The rising pandemic of mental disorders and associated chronic diseases
and disabilities. Acta Psychiatrica Scandinavica, 62, 382-397.

Lutz, Wolfgang, Sanderson, W. y Scherbov, S. (2002). The End of World Population Growth.
Population Network Newsletter (POPNET), 34, 5-7.

56



TENDENCIAS DEMOGRAFICAS A ESCALA MUNDIAL Y SUS REPERCUSIONES EN LA
PROVISION DE CUIDADO A LAS PERSONAS MAYORES DEPENDEINTES

Manton, K. G., Vaupel J. W. (1995). Survival after the age of 80 in the United States, Sweden,
France, England and Japan. The New England Journal of Medicine, 333 (18), 1232-1235.
Recuperado de https://www.nejm.org/doi/full/10.1056/NEJM199511023331824

Organisation for Economic Co-operation and Development (2005). The OECD Health Project:
Longterm care of older people. Social Issues, 5 (11), 1-140.

Organizacion de las Naciones Unidas (1983). Viena International Plan of Action on Aging.
Organizaciéon de las Naciones Unidas. Recuperado de http://www.un.org/es/globalissues/
ageing/docs/vipaa.pdf.

Organizacion de las Naciones Unidas (2003). Declaracion Politica y Plan de Accion Internacional
de Madrid sobre el Envejecimiento. New York: Naciones Unidas.

Organizacion de las Naciones Unidas (2012). ONU llama a incluir envejecimiento de la
poblacion en agenda de desarrollo. Centro de Noticias ONU. Recuperado de http://www.
un.org/spanish/News/story.asp?News|D=24622#.VUCVhSHtmko.

Organizacién de las Naciones Unidas (2014). La situacién demografica en el mundo 2014.
Informe conciso. Nueva York: ONU.

Organizacion de las Naciones Unidas (2014b). En América Latina el siglo XXI estara marcado
por el envejecimiento. Centro de Noticias ONU. Recuperado de http://www.un.org/spanish/
News/story.asp?NewsID=30961#.VUCZ7SHtmkp.

Pérez Diaz, J. (2005). Consecuencias sociales del envejecimiento demografico. Papeles de
Economia Espafiola, 104, 210 -226.

Puyol Antolin, R. (2006). Envejecimiento y dependencia. R. Puyol y A. Abellan (Ed.)
Envejecimiento y dependencia una mirada al panorama futuro de la poblacién espafiola (3-12).
Madrid: Mondial Assistance.

del Rey Poveda, A., Cebrian Villar, M. y Ortega Osona, J. A. (2009). Despoblamiento y
envejecimiento en Castilla y Ledn durante el siglo XX: andlisis a través de la emigracion femenina
y la pérdida de nacimientos. Revista de Estudios sobre Despoblacién y Desarrollo Rural, 8, 113-
149.

Rodriguez Aleman, R. (2009). Género y tercera edad en Canarias. (Tesis doctoral,
Universidad de las Palmas de Gran Canarias). Recuperado de https://accedacris.ulpgc.es/
bitstream/10553/4893/1/0621479_00000_0000.pdf.

57



FUNDACION CASER

Rodriguez Sampayo, A., Rodriguez Miguez, R. y Alvarez Garcia, B. (2011). Las personas
mayores con dependencia en la Espafia del siglo XXI. Papeles de Economia Espafiola, 129,
27-47.

Rogero Garcia, J. (2010). Los tiempos del cuidado. El impacto de la dependencia de los
mayores en la vida cotidiana de sus cuidadores. Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica Social.

United Nations Population Fund and HelpAge International (2012). Ageing in the Twenty-First
Century: A Celebration and A Challenge. New York and London: United Nations Population

Fund and HelpAge International.

Wyatt, C. (16, enero, 2007). France claims EU fertility crown. BBC News. Recuperado de
http://news.bbc.co.uk/2/hi/europe/6268251.stm.

58



Recibido:  26/09/2019
Aceptado: 11/11/2019

HUMANIZACION
SANITARIA, GESTION
CLINICA'Y DERECHOS
HUMANOS.

LUIS CARLOS MARTINEZ AGUADO.

Jefe del Servicio de Informacion, Trabajo Social y Atencion al Paciente.
Vicepresidente Comité de Etica Asistencial. Presidente de la Comision de
Humanizacion y Calidad Percibida. Hospital Universitario Ramodn y Cajal.
luiscarlos.martinez@salud.madrid.org

59



FUNDACION CASER

PALABRAS CLAVE

Derechos Humanos, humanizar, servicios sanitarios.

Desde su origen, la medicina se ha centrado en desarrollarse de manera técnica y cientifica. La
posicion médica siempre ha sido preeminente frente al enfermo, hasta que en el siglo XX ocurrio
un cambio de paradigma donde esa relacion de influencia-poder basada en el conocimiento, se
fue transformando en una negociacion de las indicaciones en un marco critico, desconfiado y
descreido. Dicho cambio supuso tener en cuenta la ética en el plano médico gracias a la influen-
cia de escritos como la Declaracion Universal de Derechos Humanos. Este articulo se centra en
narrar las bases en las que se tiene que asentar una organizacion humanizada desde la practica
y el conocimiento personal, destacando el relato de la implantacion del Plan de Humanizacion
para una mejor atencion sanitaria en Esparfia. Confianza, generosidad, ayuda, escucha, empatia
y compasion son valores que se quieren resaltar en este articulo para poder conseguir una or-
ganizacion humanizada.

Human Rights, humanize, sanitary services.

ABSTRACT

Since its inception, medicine has focused on developing in a technical and scientific way. The
medical position has always been preeminent against the patient, until in the XX century there was
a paradigm shift where that relationship of influence-power based on knowledge, was transformed
into a negotiation of the indications in a critical, distrustful and unbeliever. This change meant taking
ethics into account at the medical level thanks to the influence of writings such as the Universal
Declaration of Human Rights. This article focuses on narrating the bases on which a humanized
organization must be established from practice and personal knowledge, highlighting the story of
the implementation of the Humanization Plan for better health care in Spain. Trust, generosity, help,
listening, empathy and compassion are values that you want to highlight in this article in order to
achieve a humanized organization.



HUMANIZACION SANITARIA, GESTION CLINICA Y DERECHOS HUMANOS

1. INTRODUCCION.

La Humnanizacion es buena para la salud de profesionales y pacientes.
Gonzalo Berzosa

No todo en Medicina es ciencia.
Albert Jovell

Para muchos pensadores la mayor creacion intelectual del siglo XX es la Declaracion Univer-
sal de Derechos Humanos (ONU, 1948). Una valiosisima y silenciosa revolucion democratica
de concordia, solidaridad y conciliacién, como ideal comun para todos los pueblos y naciones.
Este documento basico ha supuesto un incremento esencial en el desarrollo de los pueblos y
las personas, en el logro de una convivencia satisfactoria en todos los 6denes sociales, siendo
un capitulo conmovedor en la historia del progreso humano. A partir del ilustrado siglo XVIII,
las nuevas ideas impulsaron el logro de un mayor conocimiento en todos los ambitos, siendo
el indice de conocimiento mas preciso en la objetivaciéon del avance social que el propio Pro-
ducto Interior Bruto'. Los derechos de las personas son constructos y convenciones que han
alcanzado objetivos esenciales, como son, en nuestros dias, sistemas sanitarios, sociales o
laborales, en todos los paises occidentales y otros estados de diversas latitudes que persiguen
la construccién de estructuras similares que procuran bienestar y felicidad.

Si releemos los treinta articulos de este documento universal, es muy sugestivo pensar en
su aplicacién en el ambito sanitario, constituyendo un origen ético y juridico para las garantias
que los ciudadanos ejercen en este medio, a través del profesionalismo y la adecuada practica
sanitaria. Y por ello, el origen derechos huamanos, el significado, humanizacion y la forma de
gestion se entrelazan, se funden y confunden en un valor fundamental que es la dignidad de
las personas y su respeto como principio esencial o a primera vista, “prima facie” (ONU, 1948;
Osler en Dancy, 1995).

En esta limea y en un plano mas actual cabe destacar los bien interesantes objetivos que las
Naciones Unidas plantean para un desarrollo sostenible en la denominada agenda 2030. El
objetivo 3 “ Salud y Bienestar” tiene un contenido que para muchos paises, como el nuestro,
podemos haber conseguido en buena medida, pero para otros es un logro considerable a al-
canzar en sus minimos.

Desde los mas remotos tiempos la Medicina se ha conducido con criterios de ayuda vy
asistencia al enfermo, siendo éste el aspecto que nos ha distinguido a los sanitarios durante
siglos. Las profesiones sanitarias, por antonomasia enfermeria y medicina, han recorrido un
camino histérico lleno de dificultades, aunque superadas con una gestidon del conocimiento
eficaz, en pos de una verdad cientifica que ha cosechado grandes avances, logros excepcionales

" Recomiendo vivamente consultar la obra de Steven Pinker, “En Defensa de la llustracion”, Editorial Paidos, 2018.
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y progresos insospechados en todos los ambitos clinicos. Se dice que la Medicina ha avanzado
mas en los ultimos 25 afos que en los 25 siglos anteriores.

Tabla 1: Grandes hallazgos médicos desde 1840.

1. Anestesia: La revista bautiza los procedimientos que inhiben la sensibilidad y la capacidad para sentir
dolor como “un simbolo de humanidad y civilizacién”.

2. Antibiéticos: Su descubrimiento supuso una de las grandes revoluciones de la medicina. Por primera
vez, a principios del siglo XXy con el hallazgo de la penicilina, las infecciones podian tratarse y curarse sin
perjudicar el organismo del paciente.

3. Clorpromazina: Utilizada especialmente en medicina psiquiatrica, este compuesto actua como tranquili-
zante, pero sin sedar al paciente, que mantiene la consciencia. Ha permitido que, desde mediados del siglo
XX, muchos esquizofrénicos sigan una vida practicamente normal.

4. Los ordenadores: Han cambiado nuestro modo de aprender, de vivir y comunicarnos. Su tecnologia
permite lograr mejorar los niveles de salud y bienestar sin importar quiénes seamos o donde estemos.

5. El descubrimiento de la estructura del ADN: Watson y Crick representaron por primera vez en 1953 la
estructura del ADN. Desde entonces, el estudio del genoma humano ha permitido grandes progresos en el
estudio de enfermedades hereditarias.

6. La medicina basada en la evidencia: Este término acufiado en la Universidad de Ontario en Canada
implica que los tratamientos médicos se basaran siempre en el uso racional y actualizado de la mejor evi-
dencia cientifica. Se asienta sobre la revision sistematica.

7. Teoria de los gérmenes: El descubrimiento de esos ‘asesinos invisibles’ llamados gérmenes provocd
que, a principios del siglo XX, la mortalidad causada por infecciones disminuyera del 30% al 4%.

8. Rayos X y otras técnicas de la imagen (ecografias, tomografias...): Los rayos X, inventados por Wil-
helm Réntgen hace dos siglos, revelaron al mundo qué existia dentro de nuestros organismos y propiciaron
la creacion de nuevas técnicas de cirugia.

9. Inmunologia: La capacidad de distinguir las armas de las que dispone nuestro organismo para combatir
la enfermedad ha contribuido a nuevas técnicas de defensa y al diagndstico de multiples dolencias.

10. Pildora anticonceptiva: Elevada como “bandera de la liberacién”, la pildora ofrece la posibilidad a las
mujeres de decidir en qué momento quedarse embarazadas.

11. Terapia de rehidratacién por via oral: Un solucion simple y barata que salva vidas a diario. Es funda-
mental para combatir cuadros de diarrea.

12. Riesgos del tabaco: Fueron dos estudios elaborados en 1950 los que desvelaron los terribles efectos
que el tabaco causa en el cuerpo humano. Segun los analisis, puede provocar cancer.

13. Higiene sanitaria (suministro de agua limpia...): En el siglo XIX, la pobreza, la mala calidad del agua y
la falta de higiene se cobraba varias vidas cada afio. La instalacién de sistemas de ventilacién, alcantarillado
y tuberias en las poblaciones es, uno de los grandes avances de los ultimos tiempos.

14. Cultivo de tejidos: A esta técnica se le debe la existencia de varias vacunas, y ha sido de gran ayuda
para obtener vacunas baratas.

15. Vacunas: Capaces de erradicar dolencias milenarias, su existencia se debe a los estudios realizados
por Louis Pasteur.

Fuente: Hernadez, 2007.
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Este nivel de desarrollo técnico y cientifico ha salvado muchas vidas humanas que en otras
épocas hubieran tenido un destino infausto. También una ingente cantidad de personas se han
beneficiado al experimentar una mejora ostensible en su calidad de vida por la aplicacion de
tecnologias, tratamientos o cuidados especiales. Nunca un servicio publico ha ofrecido una
efectividad tan importante a la ciudadania.

En Espana han existido varios programas de gran eficacia en resultados de salud; por ejem-
plo, la propia medicina de familia, el trasplante de 6rganos, los tratamientos inmunoterapicos
oncolégicos, la hemodinamia cardiaca, el diagnéstico por imagen, la investigacion biomédica,
medicina gendmica a la carta, el tratamiento de la enfermedad mental, una nueva concepcion
de la natalidad, el nuevo arsenal antimicrobiano y antiviral, e incluso en el futuro se vislum-
bran avances insospechados como desarrollos robéticos y de computacion como el Big-Data,
avances en medicina neurodegenerativa, o los anhelados resultados del microbioma; también
son esperados los logros que se alcancen con la bioimpresion de tejidos y 6rganos, asi como
muchos otros.

Uno de los retos de la organizacion y de las profesiones es la trasformacion desde un sistema
curativo, a uno mas preventivo en todos los érdenes. Y sobre el reto anterior otro que ya nos
confronta a una sociedad envejecida y por tanto desde un asistencia a pacientes agudos, a una
atencion del enfermo crénico, pluripatolégico y envejecido. Una situacion efecto de dar afos
a la vida desde la ciencia médica, que ahora desde el debate ético es obligado dar calidad de
vida a los afos.

Es preocupante la situacion de la persona mayor en una sociedad individualista y de consu-
mo, en donde esta persona con experiencia ya no cuenta, a efectos de rentabilidad y ademas
precisa de mayor atencién y cuidado. La sociedad no lo tiene en el foco y mira para otro lado,
y se dan con elevada frecuencia casos de maltrato, ya sea econdmico, psicoldgico o fisico. Es
necesario acentuar las obligaciones de cuidado y alimento hacia la persona mayor, tal y como
obliga en terminos de minimos la legislacién vigente,( Cédigo Civil, 1889, art. 142 y ss.) y desa-
rrollar una mayor sensibilidad, detectando situaciones ocultas de maltrato y comunicandolas a
la Autoridad Judicial o al Ministerio Fiscal.

El sistema sanitario en Espafia ha constituido un logro social de primera magnitud, que con
frecuencia es sometido a graves tensiones por parte de todos los actores, ciudadanos, profe-
sionales, organizaciones representativas, en especial gestores y politicos. No siempre se cuida
lo suficiente una supraorganizacion como es el Sistema Nacional de Salud que como acaba-
mos de repasar, logra cada dia tantas satisfacciones, beneficios y utilidades, tan valiosas en el
ambito de la salud de las personas y en la salud publica de la comunidad en su conjunto.

63



FUNDACION CASER

Y una de las causas para que el cuidado no sea el adecuado, es la falta de un relato
mantenido y constante en el plano ético, que profundice en los principios que articulan una
organizacion de valores morales, valores que deben impregnar todos los niveles asistenciales y
que orientan hacia objetivos plenamente enraizados en el nucleo intimo de lo que es el respeto
profundo, pleno y continuado a las personas en su dignidad. Estamos hablando de Derechos
Humanos.

La proteccion de la Salud, segun establece el articulo 43 de la Constitucion, no se trata de
un mandato meramente instrumental, operativo o sélo practico, sino que obliga a que esta
supraorganizacion proteja a las personas y respete los valores que cada una establece como
propios (Constitucion Espanola, 1978: Articulo N°43). Porque respetar esos valores es respetar
su dignidad. Se trata de apreciar retos cientificos, barreras biolégicas y en especial un delicado
“velo ético” que supone lograr una excelencia minima profesional y organizacional.

En palabras del gran médico y humanista William Osler? las cuatro “haches” deben distinguir
al buen médico y sobre todo al médico bueno: honestidad, humildad, humor y humanidad.
Buena parte de las aptitudes e incluso de las actitudes se configuran en la formacién de un mé-
dico, formacién que en este campo se debe en gran medida al profesor Osler, fundador de una
de las instituciones mas prestigiosas a nivel mundial, el hospital Johns Hopkins y su Escuela
de Medicina, con la entidad matriz universitaria del mismo nombre; a él le debemos la figura
del médico interno o residente como método para la formacion profesional y especializada;
aquellos residentes vivian en el hospital y el periodo de esta residencia variaba entre siete y
ocho afos. Su gran logro no era la dedicacion a las clases magistrales, sino también a entablar
conversacion con el paciente, pues de ahi surgen las pistas para un buen diagnéstico; hablar y
escuchar al enfermo puede ser obvio en la actualidad, pero en aquella época no se consideraba
necesario hablar con el paciente (Serra Valdés, 2015).

2. LA IN-QUIETUD DE LA MEDICINA.

La historia de la Medicina nos recuerda una trayectoria lineal en mas de 2.000 afos, con
una posicion médica preeminente frente al enfermo, hasta un cambio de paradigma claro en
pleno siglo XX, en donde esa relacion de influencia-poder sobre los pacientes, basada en el
conocimiento, se fue trasformando en una negociacion de las indicaciones en un marco critico,
incierto, desconfiado y descreido.

Coincidiendo con ese cambio en el seno de la relacion clinica causado por transformaciones
de la sociedad, se desarrollan iniciativas, sobre todo, en Estados Unidos en los afos 70 y mas
tarde en el resto de paises. En Espafa dejan alguna estela ética muy superficial en el sistema
sanitario, pero no impregnaron el quehacer de la organizacién asistencial, siendo destacable

2 La figura de Sir William Osler marca el comienzo de importantes conocimientos y aportes en la clinica médica y revoluciona la
ensefanza de la medicina. Conocido desde entonces como el padre de la medicina moderna. Su legado fue la ensefianza al lado
del paciente; el nuevo curriculo, la educacion médica y la promocién de la investigacion en los estudiantes; el conocimiento de la
historia y el humanismo y el amor a la medicina interna. Tiene mas de 1.500 publicaciones que aporté a muchas especialidades
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el Plan de Humanizacion de la Asistencia Hospitalaria del Instituto Nacional de la Salud, junto
a algun decreto gubernamental anterior, en donde se recogen una serie de actuaciones para
toda la red hospitalaria que incluyé 16 medidas practicas que se recogen en la siguiente tabla:

Tabla 2: Medidas y practicas del Plan de Humanizacion de la Asistencia Hospitalaria.

Carta de Presentacion y Recepcion del Paciente. Sefalizacién del Hospital.
Informacién General y Normas de Funcionamiento. Ampliacién del horario de visitas en los hospitales.
Creacion de la Carta de Derechos y Deberes. Adopcion de medidas para que la madre pueda acompanar al

hijo ingresado en el hospital el mayor tiempo posible.

Realizacion de una encuesta de posthospitalizacion para contro-
Creacién del Servicio de Atencion al Paciente. lar la calidad de la asistencia.

En los hospitales infantiles se intentara contar con la presencia
Seguimiento de la Carta de Derechos y Deberes. de un maestro.

El paciente podra elegir entre tres comidas diferentes.
Constitucion de la Comision de Humanizacion de la
Asistencia.

Se crearan bibliotecas para enfermos.
Implantacion en las consultas externas de la cita-
cion previa para evitar la masificacion.

Se intentara sensibilizar a los pacientes y a sus familiares sobre
Seguimiento de la Lista de Espera. la necesidad de las autopsias y donaciones de 6rganos.

Fuente: INSALUD, 1984.

La Carta de Derechos y Deberes citada en la tabla anterior recogia 16 derechos y 8 obliga-
ciones de los pacientes. Entre los primeros destacaban la libertad de negarse a seguir el trata-
miento (salvo excepciones); el derecho a recibir informaciéon completa y continuada (incluyendo
diagndstico, alternativas de tratamiento y sus riesgos, y prondstico); a la libre determinacion del
paciente, que, de forma expresa, debe dar su consentimiento previo a cualquier actuacién; a
no ser objeto de experimentos sin su autorizacién y a agotar las posibilidades razonables de
superacion de la enfermedad. Los deberes del paciente los determinaba el mencionado plan
y destacaban los de cumplir las normas del hospital, utilizar adecuadamente las prestaciones
ofrecidas, respetar al personal del centro y a los otros enfermos, y exigir que se cumplan sus
derechos (INSALUD, 1984).
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Imagen 1: Carta de Derechos y Deberes del paciente.

Fuente: diario ABC, 1984.

El plan de humanizacién de la asistencia, en principio, se desarrollé inicialmente en 1984 en
15 hospitales del Insalud: Ortiz de Zarate, Cruces, Arquitecto Marcide, Montecelo, Marqués de
Valdecilla, Nuestra Sefiora de Covadonga, La Fe, Miguel Servet, Nuestra Sefiora de Alarcos,
Virgen de la Salud, Nuestra Sefiora del Pino, Clinica Puerta de Hierro, Primero de Octubre,
Hospital General de Segovia y Virgen de la Vega. Posteriormente se amplié al resto de centros
hospitalarios. El propésito de esta iniciativa era actualizar la situacion de los hospitales, que
mantenian un estilo anacrénico y desactualizado, sobre todo en lo relativo a lo que un servicio
pubico, de gran valor para el paciente, debiera tener en lo referido a su organizacién basica,
orientada hacia el ciudadano e impregnada de actitud de servicio en todos sus profesionales
(INSALUD, 1984).
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Imagen 2: Informacion sobre las primeras Jornadas sobre la Humanizacion de la Atencion Sanitaria.

Fuente: Gutiérrez, 2011.

Para algunos no supuso un gran avance, pero si fue un primer paso que modernizé la aten-
cién hospitalaria, denominada en la normativa de la época “instituciones cerradas™ que los
mas antiguos recordaran. Por esos afos estas medidas eran sentidas por muchos profesiona-
les como una propuesta excesiva y fuera de lugar, en contraposicion a los propios pacientes
que no percibieron la implantacion de estas novedades.

3Instituciones abiertas y cerradas son dos conceptos que han quedado obsoletos en la actualidad, pero que tienen su origen en una
orden del Ministerio de Trabajo de 1971 en la que regulaba las instituciones sanitarias de la Seguridad Social. La orden las clasifi-
caba asi: Instituciones sanitarias cerradas: ciudades sanitarias, residencias sanitarias y centros especiales. Instituciones sanitarias
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El relato en primera persona cuando en 1985 implantamos este Plan de Humanizacién, fue a
la vez que ilusionante, un reto muy costoso, y en ocasiones traumatico. Muchas de las medidas
eran consecuencia de la propia transformacion social; otras sin embargo, chocaron frontal-
mente en el seno de las profesiones en su nucleo mas paternalista. Los aguerridos pioneros,
como quien suscribe?, se emplearon con denuedo y empefio en hacer valer los derechos de los
pacientes desde un érgano como el Servicio de Atencién al Paciente, unidad sin un cometido
claro y respaldo concreto, lo cual supuso una suerte de aventura laboral, que requirié grandes
dosis de argumentacion ética, frente a un poder hospitalario que defendia con intensidad la su-
premacia médica frente a las peticiones de los pacientes, reflejadas en esa Carta de Derechos,
todavia por entonces sin correlato juridico.

Desde aquella época han pasado casi cuatro décadas y muchos avances en el conocimiento
cientifico, junto a un lento y progresivo incremento de la calidad moral de nuestra organizacion,
como consecuencia de las demandas profesionales y en especial de la demanda social impa-
rable. Por otra parte es una paradoja que en 1948 la ONU promulga la Declaracién de Derechos
Humanos, que en 1978 se incluye como referencia en nuestra Consitucion, pero esos derechos
humanos no llegan, hasta casi este siglo XXI, al ambito sanitario con las nuevas leyes que en
esa centuria se han ido pubicando, como las que repasamos a continuacion:

¢ Ley General 14/1986 General de Sanidad, en ella se establece la regulacion de las acciones
encaminadas a la proteccién de la salud establecida en el articulo 43 de la Constitucion
Espafola. En su Titulo Il define a las prestaciones publicas y sus estructuras como un
Sistema Nacional de Salud, con una organizacién de sus servicios establecida por las distintas
comunidades auténomas. Organizacién, coordinacion, universalizacion, participacion, son
términos, acufados en relacién con el Sistema Nacional de Salud, que suenan hoy muy
familiares, pero eran completamente nuevos hace treinta afios. Se incluia en su articulo
primero, regular todas las acciones que permitan hacer efectivo el derecho a la proteccion,
a la salud y a la atencién sanitaria de todos y definir y regular los derechos y deberes de
todos respecto al bien salud, en la expresién del articulo 43 de nuestra Constitucién, como
decia inicialmente. Y, aunque la mayoria de las disposiciones contenidas en la Ley General de
Sanidad tenian caracter organizativo, se contenian en ella diversas previsiones relativas a
la autonomia, y derechos y obligaciones de los pacientes. Entre las que destacaban la
voluntad de humanizacidén de los servicios sanitarios. Asi, mantenia el maximo respeto
a la dignidad de la persona y a la libertad individual, de un lado, y, de otro, declaraba
que la organizacion sanitaria debe permitir garantizar la proteccién de la salud como
un derecho inalienable de la poblacion mediante la estructura del Sistema Nacional
de Salud, que debe asegurarse en condiciones de escrupuloso respeto a la intimidad
personal y a la libertad individual del usuario, garantizando la confidencialidad de la

“Me cupo el orgullo de afrontar en 1985 la responsabilidad de poner en marcha el Servicio de Atencién al Paciente en el Hospital
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informacion relacionada con los servicios sanitarios que se prestan, y sin ningtn tipo
de discriminacion (Lorenzo, 2016).

¢ El Convenio del Consejo de Europa para la proteccion de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano respecto de las aplicaciones de la biologia y la medicina, co-
nocido también como Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina o “Convenio de
Oviedo”, es un tratado impulsado por el Consejo de Europa y suscrito en Oviedo el 4 de abril
de 1997. El objetivo de este convenio es impedir el abuso del desarrollo tecnoldgico en lo que
concierne a la biomedicina, proteger la dignidad humana y los derechos humanos. Pretende
servir de infraestructura de base para el desarrollo de la bioética en Europa, siempre mante-
niendo el respeto a la dignidad humana (Lorenzo, 2016).

e La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente,
se promulga desde la importancia que tienen los derechos de los pacientes en las relaciones
clinico-asistenciales, al constatar el interés que han demostrado por los mismos casi todas
las organizaciones internacionales con competencia en la materia. En Espana, la regulacion
del derecho a la proteccion de la salud, recogido por el articulo 43 de la Constitucién, desde
el punto de vista de los derechos relativos a la informacion clinica y la autonomia individual de
los pacientes en lo relativo a su salud, ha sido objeto de una regulacién basica en el ambito
del Estado. Partiendo de dichas premisas, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente, completa las previsiones que la Ley General
de Sanidad enuncié como principios generales, y en este sentido, refuerza y da un trato
especial al derecho a la autonomia del paciente, completando asi un marco juridico y
ético en la denominada actualmente Relacion Clinica y abriendo una nueva etapa sa-
nitaria que ha dado paso a la re-Humanizacion de los espacios y de los tiempos sani-
tarios. Igualmente se regula un ambito de gran importancia como es la historia clinica,
como documento que soporta la asistencia al paciente, asi como el acceso universal
del profesional responsable y del propio paciente, con las excepciones y particularida-
des especificas (Lorenzo, 2016).

Esta dltima norma, de la que ya vamos a cumplir veinte afos desde su entrada en vigor,
actualiza el escenario clinico y convierte esa relacién de comunicacion entre el paciente
y el profesional de la salud, en un espacio temporal al servicio de los valores del usuario,
que prevaleceran hasta los limites juridicos y de excelencia ética. No obstante, parece necesario
un mayor acento en la asistencia y en la practica clinica, acorde con una perspectiva mas
ética del consentimiento informado, no como procedimiento o tramite, sino como un verdadero
proceso de comunicacién eficaz e interpersonal que facilite una verdader relacion dialégica y
deliberativa.
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3. LA ETAPA ACTUAL.

...tal vez el caso extremo de indefension dentro de la vida que consideramos normal (o sea,
dejando a un lado las cérceles, los manicomios, las guerras, las catastrofes) se dé en las
consultas de los médicos y en los grandes centros hospitalarios, sean publicos o privados.
Muy fuerte tiene uno que ser para, ante la enfermedad propia o la de un ser querido, no
sentirse perdido e inerme en los pasillos y las salas de espera o de urgencias, donde con
frecuencia nadie te dice nada, ni te explica nada, ni parece verte siquiera. En ese estado de
indefension total, una palabra alentadora o un gesto carifioso, pueden atenuar tu ansiedad y
serte mas util que los conocimientos del mas sabio de los doctores del centro. Si algun dia
tengo que someterme a una operacion de alto riesgo, lo tengo claro: no recurriré al mejor
especialista mundial, me pondré en las manos de un médico que una, a la competencia en
el oficio, una fuerte dosis de humanidad. Del mas carifioso, del mas bondadoso, del mas
amable, en definitiva.
Esther Tusquets (2009)

El Dr. Albert J. Jovell, a quien tuve el gusto de conocer, excelente persona y mejor médico,
fallecido en 2013, quen fue presidente del Foro Espafiol de Pacientes, en su libro ‘Cancer. Bio-
grafia de una supervivencia’ explica, en su doble condicién de profesional y paciente: “No todo
es medicina en el tratamiento del cancer. No todo es razon, no todo es técnica y procedimiento.
Lo importante es el enfermo, no la enfermedad.” “;Nos estamos acercando los médicos tanto
al objeto —la enfermedad- que nos olvidamos del sujeto —la persona enferma-?" “...los médicos
nos sentimos cada vez mas dependientes de la tecnologia y menos predispuestos a tender fi-
sicamente una mano al Paciente.” “...los estudiantes de medicina inician sus estudios con una
vocacion clara de tratar a los enfermos y cuando los finalizan dirigen su vocacidn con firmeza a
tratar enfermedades, mas que a enfermos.” (Jovell, 2008).

Asistimos en este momento a una cierta inflacion de planes de humanizacién que abordan
cuestiones periféricas de la atencion sanitaria, dejando aspectos nucleares que conciernen al
terreno de los valores. Guevara y Quifiones (2017) en su escueto pero preciso y certero articulo,
repasan los 30 principales aspectos humanizadores de la asistencia sanitaria, de los que los
top 10 son los siguientes:

1. ¢ Dispensamos un trato respetuoso a todos nuestros pacientes?

2. ;Esta implantado y totalmente normalizado el consentimiento informado, asi como la po-
sibilidad de elaborar documentos de ultimas voluntades como auténticas objetivaciones del
respeto a la autonomia?

3. ¢Saben los pacientes hospitalizados quién es su médico responsable, en el caso de que
se les haya designado?

4. ; Es siempre respetado el derecho a la confidencialidad?

5. ¢ Se les pide permiso para su inclusion en ensayos clinicos?
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6. ¢ Conocen qué pueden reclamar y qué se les ha de contestar?

7. ¢ Evitamos eficazmente el dolor y la disforia ante la muerte préxima?

8. ¢ Reciben una buena asistencia emocional frente al desenlace final?

9. ¢ Es concordante con la humanizacién una lista de espera de larga duracion?

10. ¢Nos parece logico que, a los médicos de familia, se les continde exigiendo cantidad,
habiéndose formado en calidad?

Pasada la gran crisis econdmica de principios de este siglo XXI, han surgido en practicamente
todos los servicios sanitarios de cada comunidad autbnoma una “ola” de humanizacion, que
integra actuaciones instrumentales y practicas en el entorno sanitario. Para algun autor seria
una “politica de pequefnos gestos” que puede ofrecer al ciudadano un medio sanitario mas
acogedor y amable, para otros una moda que puede tener resultados interesantes para el ciu-
dadano, aunque en muchas ocasiones no hunda sus raices en verdaderos principios y valores
estratégicos y si en simples lineas instrumentales y operativas.

Tabla. 3: Actuaciones en Humanizacion en Comunidades Autonomas.

CCAA DENOMINACION PERIODO
Madrid Plan de Humanizacién 2016-2019
Valencia Plan de Humanizacion Caducado
Castilla La Mancha Plan Dignifica 2017
Navarra Plan de Humanizacion 2017
Andalucia En proyecto 2019
Galicia En proyecto 2019
Extremadura Plan de Humanizacion Caducado
Valencia Plan de Humanizacion Caducado

Fuente: Elaboracién propia.

Es preciso destacar que estas iniciativas no han ido acompanadas de un plan estratégico
relevante y otra cuestién basica como es una mayor humanizacién de la gestion en Recursos
Humanos. Pareceria que la humanizacién sélo es hacia los pacientes. Es un error. No es posible
una actuacion parcial. Todo para el paciente, pero sin el paciente ni el profesional. Esta dispa-
ridad conviene tenerla en cuenta pues en la practica surgen multitud de criticas y comentarios
I6gicos ante situaciones que son incongruentes. Si pretendemos que nuestros pacientes estén
bien cuidados, cuidemos a los profesionales.
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Ejemplos muy cercanos y relevantes se ofrecen como experiencias ya superadas en la prime-
ra fase de implantacién, como es el caso de Madrid, en donde se elabora y pone en marcha un
plan de humanizacién para el periodo 2016-2019, que ha desarrollado en esos afos una serie
de areas de actuacion en diez lineas:

Tabla 4: Lineas principales de actuacion en la Comunidad de Madrid.

Cultura de Humanizacion. Humanizacioén en la hospitalizacion.
Informacion Personalizada y Acompafnamiento. Humanizacion en las Unidades de Cuidados Intensivos.
Humanizacién de la asistencia en las primeras Humanizacién y Paciente Oncoldégico.

etapas de la vida, infancia y adolescencia.
Humanizacién en la Atencién en Urgencias. Humanizacion ante el Final de la vida.

Humanizacién en la Atencién de Salud Mental. Escuela Madrilefa de Salud.

Fuente: Consejeria de la Comunidad de Madrid, 2016.

Este tipo de planes han sacudido los centros sanitarios y el relato sanitario se ha completado
con términos como:

e personalizacion de la asistencia

® mejora de los espacios

® acercamiento de los recursos

e trato respetuoso

¢ informacién personalizada

¢ lucha contra la estigmatizacion

* manejo de la empatia

¢ horarios flexibles

¢ derecho al acompafiamiento

¢ contrato psicolégico

® programa de reconocimiento

¢ atencién respetuosa en el principio y final de la vida

¢ h-UCI

¢ h-Urgencias

¢ h-Oncologia
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4. UNA ORGANIZACION MAS HUMANISTA.

El lenguaje crea la realidad, en palabras de Ludwig Wittgenstein (1975), tal vez estos términos
ayuden a percibir y crear lugares reales de dignidad para las personas, que acentuen el profe-
sionalismo sanitario. Una condicién necesaria, pero insuficiente.

Es un hecho que la tecnologia tiende a crear espacios mas deshumanizados, pero no porque
sea en si misma inhumana, sino porque ciframos todos los resultados en un aparato y el profe-
sional se oculta demasiado tras esa tecnologia; es bien cierto que la informatica, por ejemplo,
ha logrado facilitar y ayudar en el desarrollo asistencial, pero a la vez es recurrente que solemos
atender mas al monitor del ordenador que al propio paciente, como fendmeno repetido en
nuestras consultas. La humanizacion resulta obvio que depende de la persona y cémo utiliza
esa tecnologia. Ciencia, Tecnologia y Humanismo resulta una triada que debe estar armoniosa-
mente equilibrada para un adecuado y éptimo desempefio profesional; no es sélo, insisto, una
cuestién de tiempo, factor condicionante sobre todo en su gestidn, dado que no es un valor
absoluto; es mucho mas condicionante el factor actitud, como elemento sustancial de una
atencion personalizada. Asistimos cada dia a situaciones en las que el tiempo es el mismo, pero
no la actitud, siendo entonces los resultados bien diferentes. La humanizacion de la asistencia
en su nucleo, es humanizacion de la conducta profesional, es la personalizacion respetuosa del
cuidado del profesional hacia el paciente. El logro de una organizacién humanizada se alcanza
a través de un trato humano y compasivo del profesional, que puede verse mas facilitado si la
gestion organizacional orienta la accidon hacia ese objetivo; cuando ese objetivo, en forma de
principios y valores estratégicos, no depende de la actitud voluntarista de cada uno.

Los factores que producen deshumanizacion son ciertamente complejos y variados, unos en
relacion con la formacion de los profesionales y otros en relacion con la gestidn de la organiza-
cioén. Los pacientes en su condicidon de ciudadanos también ejercen una influencia indudable
como factor social, aunque en ninguna empresa del sector servicios se imputaria un cierto mar-
gen de causalidad a los clientes. Esta claro que en donde se esta debatiendo este asunto en
mayor medida es en el ambito sanitario publico, con una relacién laboral mas compleja que en
la sanidad privada, en donde este concepto se maneja con mayor efectividad y han avanzado
antes con cierta decision comercial.

En lo que concierne al ambito publico, estamos abordando una primera etapa, muy inicial,
de lo que para algunos es un cambio de paradigma. Ya nos hemos convencido de que el pa-
ternalismo médico es un hecho del pasado, e incuso en los debates clinicos se maneja esta
afirmacioén, a pesar de que no se traslada a la practica clinica plenamente, pero nadie entra en
discusion sobre ello. En un préximo futuro debe ser el paciente y no los procesos clinicos, quien
debe estar en el centro de la gestidn de las organizaciones sanitarias. Es un requisito impres-
cindible la escucha empatica y continuada de las personas protagonistas del Sistema Sanitario,
pacientes, familias y cuidadores, asi como a los profesionales, como actores principales de una
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estructura humanista dedicada a ayudar, como factor esencial en este ambito sanitario.

La empatia, la compasion es el alma de la medicina; el sanitario se apoya en la cienciay en su
competencia técnica, en su actitud compasiva y generosa para aliviar y atender a las personas.
Esta en juego la dignidad de la vida humana, pero también esta en juego la dignidad de las
profesiones sanitarias.

Ademas de la responsabilidad de los profesionales en su quehacer cotidiano, es indispensa-
ble que sea la organizacién quien determine cual es el modelo asistencial y los valores estraté-
gicos que se deben ejercer, sin que este escenario sea algo voluntarista, opcional, o relativo. En
la actualidad tienen un peso muy liviano los objetivos de humanizacion en la gestién sanitaria;
no obstante, es un elegante aderezo, en las memorias de las organizaciones, afadir aspectos
de personalizacion de la asistencia y asi “colorear” un tedioso cuadro de mandos.

Para que los valores a apreciar en las personas no sean secundarios, deben ser estratégicos,
deben formar parte de la esencia y del nucleo de la organizacion, sin que ello sea una cuestion
testimonial o declarativa. Es absolutamente necesario que estos valores sean aplicados, medi-
dos, evaluados y exigidos, al igual que la evidencia cientifica nos obliga a una practica clinica
normalizada desde la Lex Artis.

Es una cuestién previa, y a anticipar, el que la especial gestién de los recursos humanos,
sea también humanista. El cambio de denominacién de estas areas ha conllevado un cierto
interés por la persona, aun muy insuficiente, al solo plantear un modelo organizativo basado
con frecuencia en la mera “aritmética de efectivos”, mas administracion que “gestion”, pero no
en la “atencion”, en el cuidado, en la ayuda al profesional que se enfrenta todos los dias a una
asistencia en donde la demanda en cantidad y calidad se incrementa sin cesar. No es posible
pretender un desarrollo de la humanizacion si el profesional esta insatisfecho, desatendido y
no escuchado.

Son varios los procesos que estdan cambiando de una forma paulatina, lenta y progresiva,
fruto mas de la demanda social que de la reflexidn organizacional o de las entidades profesio-
nales. Los cambios anteriores también se han producido en el seno de la sociedad, a pesar de
que ser paciente es solo una cuestion de tiempo, también para el profesional.

Aunque puede representarse de muchas formas, es cierto que las actitudes son muy condi-
cionantes y esenciales para configurar una satisfactoria relacion de ayuda, pero también esas
actitudes deben nutrirse de principios y valores que las “alimenten” y las refuercen. Por tanto,
una politica de Recursos Humanos pudiera ser anterior, aunque lo humano es el adjetivo, de-
biera ser el sustantivo el que sustentara este movimiento humanista. Es una buena referencia
gréfica para integrar los elementos esenciales, con los que contar, para una iniciativa integral
(Callabed, 2016).
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Se hace necesario tener en cuenta referencias mas estructuradas, que articulen un desarrollo
amplio, integrando necesidades de las personas, usuarios y profesionales. A semejanza de la
piramide de Maslow, la siguiente piramide puede reflejar los niveles para una humanizacion
profunda, a semejanza de otra superficial que puede quedarse sélo en algo estético que no cala
en actitudes basadas en valores y principios.

Imagen 3: Piramide de la Humanizacion.

Fuente: Callabed, J. (2016).

En este sentido cabe destacar una practica que facilita las relaciones y mejora la vinculacion
con el paciente. Se trata de la empatia en su nivel superior, me refiero a la Compasion, como
cualidad de las personas mediante la cual no sélo se comprenden los sentimientos de los de-
mas, sino que se detecta el sufrimiento como estado desfavorable para el paciente, tratando
de manejar esa situacion desde la relacion de ayuda profesional. Cuando no existe compasion,
entendida en el sentido expuesto, hay deshumanizacioén. La neutralidad afectiva en el ambito
profesional como modelo en la atencion se cuestiona de forma evidente. Se considera que la
neutralidad afectiva no es tal en cualquier ambito y tampoco en este sanitario, al producir resul-
tados agresivos y ofensivos en el paciente. Existe correlacion directa entre aquellas personas
que actuan con generosidad y se implican en actividades de ayuda con una mayor esperanza
de vida. Existe coincidencia en Psicologia sobre un aspecto interesante y obvio, acerca de la
importancia de la calidez en el vinculo interpersonal por estudios sobre apego en nifios: para el
sistema nervioso humano la neutralidad afectiva no es neutra, sino que es amenazante (Tronick,
2007).
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5. NIVELES BASICOS PARA UNA HUMANIZACION PROFUNDA.

Todo lo anterior revela un desarrollo fundamentado para coincidir en este ambito sanitario
humanista, en el que podemos estar de acuerdo en los conceptos universales, que trascienden
a culturas, profesiones y formas de hacer. El planteamiento esta claro y tiene pocos argumentos
en contra, incluso para algunos hablar de humanizacién en sanidad podria tratarse de un pleo-
nasmo; es redundante el término, ya que obviamente una disciplina que trata a la persona no
puede estar deshumanizada. Sin embargo, la realidad nos indica que con frecuencia tratamos
enfermedades, mas que enfermos y pudiera parecernos que al tratar enfermedades, la persona
como sujeto moral, se queda fuera del centro sanitario®.

Es en lo concreto en donde podemos disentir y cuando aparecen las dificultades de aplica-
cién y los desacuerdos. Por esta razén es necesario un cierto orden para abordar este ambito
transversal, en el que cada nivel tiene su importancia creciente y progresiva, que requiere que
sea “primero lo primero” y no se comience soélo por aspectos practicos e instrumentales.

Factor fundamental es una actuacién coordinada y en conjunto, de forma que exista un co-
nocimiento suficiente para su puesta en marcha®. Los equipos deben configurarse como tales
y facilitar desde los equipos directivos que médicos y enfermeras trabajen de forma asociativa,
no colaborativa en torno al paciente. Es imprescindible que los dos protagonistas profesionales
de la sanidad no actuen en “paralelo”, lo que les lleva a casi no coincidir en su actividad. De-
bemos confluir y armonizar el trabajo asistencial, como requisito para que el paciente se sienta
atendido y asi lo perciba. Es un propésito a medio-largo plazo que tiene que ser provocado
desde instituciones, colegios profesionales y entidades responsables.

5.1. Niveles estratégicos.

 NIVEL ESTRATEGICO DE LA ORGANIZACION: define los principios y valores que deben
articular la estructura moral y ética de la organizacion. Principios, Visién, Misién y Valores,
deben constituir la “carta magna” del centro, que orienta la practica asistencial y determina
la direccion excelente, hacia la que debe caminar toda la organizacién. Todos los procesos y
procedimientos deben ser referidos a este nivel superior de la organizacion, que debe orientar
la actividad de todos los profesionales en forma de Plan Estratégico.

e NIVEL ESTRATEGICO PROFESIONAL: incluye la politica de PERSONAS, lo que se viene
denominando “recursos humanos”, como activo mas relevante e importante de la organiza-
cién. Su contenido y desarrollo debe ser de atencién y motivacién, con especial insistencia
en la creacién de un ambito humanista y de valores de relacién, dado la elevada misién que
mandata el articulo 43 de la Constitucién, como es la “proteccion de la salud de los ciudada-
nos”, principio el cual es preciso que oriente las actuaciones basicas de los profesionales. Es

5Ingeniosamente me comentaba un paciente que él cuando acude a un hospital al entrar se quita el sombrero, no la cabeza; con
ironia se referia a la frecuente costumbre de médicos y enfermeras de tratar al paciente con paternalismo.

8 Resulta desalentador el desconocimiento existente sobre la Humanizacién sanitaria, con criticas demasiado simplistas, sin tener
en cuenta la realidad del paciente en un centro saniario. Todas esas criticas se diluyen de inmediato cuando el profesional se con-
vierte en paciente, ¢por qué tanto desconocimiento y mirar para7%tro lado?
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incongruente pretender una adecuada atencién y cuidado de los pacientes, si los profesio-
nales no son atendidos en sus necesidades, dificultades, temores y carencias. La gestiéon de
los recursos humanos, debe convertirse, mas bien, en una gestion humana de las personas,
o0 mas bien en una atencién humana de los profesionales, para que sientan y reconozcan que
realmente los profesionales son en verdad el mayor activo de la organizacion. Se requiere por
tanto la elaboracion de un Programa Estratégico de Recursos Humanos que incluya concepto
y objetivos de atencién al Profesional.

5.2. Niveles organicos.

e NIVEL ESTRUCTURAL: afecta a la arquitectura de los espacios, que requiere un ambiente
amable, cémodo y ordenado, incluyendo aspectos minimos de confort basados en una 6pti-
ma gestién de la hosteleria sanitaria. La dinamica en los centros sanitarios ha conllevado un
cierto criterio instrumental e irracional, sin que se consideren estos valores estratégicos que
deben definir también los espacios para hacerlos mas acogedores. Las necesidades de las
personas merecen espacios de descanso, habitaciones espaciosas, despachos amigables,
salas de estar mas que de espera, zonas de expansion, integracion de la naturaleza, luz natu-
ral, mobiliario adecuado y armonioso, materiales naturales y entornos que hagan los centros
sanitarios establecimientos comodos y cordiales.

¢ NIVEL ACCESIBLIDAD: debe reunir todos aquellos aspectos que procuren al ciudadano
una facilidad razonable para acceder de forma no soélo fisica, eliminando barreras, sino tam-
bién desde la distancia, aprovechando las nuevas tecnologias, para que aproximen y faciliten
la informacion y las prestaciones que precisa el paciente.

¢ NIVEL ACOGIDA: la recepcioén del usuario, desde un punto de vista integral tiene que estar
planificada, ya sea a través de protocolos, procedimientos o materiales documentales que
ayuden a la integracion en el centro, unidad sanitaria o dependencia asistencial, elaborando
documentos profesionales, para una idénea divulgacion, informacién y educaciéon sanitarias.

5.3. niveles sanitarios.

¢ NIVEL ORGANIZATIVO ASISTENCIAL: la atencidn sanitaria propiamente dicha es el objetivo
de todo el dispositivo sanitario, ya sea de forma ambulatoria en la consulta, o en las unidades
de hospitalizacion, o bien en aquellas unidades complementarias de pruebas diagnésticas,
en donde el usuario, el paciente es el centro de la asistencia, de forma que la validacién y
orientacion hacia la persona sea una constante. Responsabilidad profesional, capacidad y
destreza en la gestion del conocimiento, seguridad clinica y autonomia del paciente son los
valores esenciales en un adecuado desarrollo de este ambito. Es el propdsito del servicio
sanitario y en donde estan basadas las expectativas nucleares de los pacientes, quienes acu-
den para obtener ayuda, orientacién, soluciones; en definitiva, una
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oferta terapéutica que le procure un beneficio para su salud. Estaria configurado por las ac-
tuaciones de todos los profesionales que se desempefian en el ambito sanitario, articulan-
do una red sinérgica que debe reforzar e integrar la actividad individual. La gestién de este
ambito debe ser profesional, no siempre el mejor sanitario es el mejor gestor. Se espera que
la profesionalizacion de la gestidn sanitaria sea previa, no a posteriori. El gestor, ademas de
excelente comunicador e intermediador con el profesional, es preciso que posea una exce-
lente formacion en conocimientos organizativos profesionales. Se espera que sea un buen
técnico en gestion, no en habilidades politicas, si acaso un éptimo “poli-técnico”. Dirigir una
de las organizaciones mas complejas, para algunos la mas compleja, requiere una serie de
cualidades, aptitudes y actitudes esenciales para el servicio sanitario. El Programa de Gestion
de cada nivel requiere que cada responsable elabore un documento publico, conocido por
todos, en donde se incluya su propuesta ejecutiva que esté en consonancia con los niveles
estratégicos y sea aprobada por el equipo directivo. Se trata por tanto de que cada respon-
sable en todos los niveles de la organizacion publique su propuesta organizativa actualizable
periédicamente.

e NIVEL CLINICO: integra el “core” de la atencién sanitaria y concierne a la relacién paciente
- profesional. Uno de los modelos que puede establecer el método preciso de una verdadera
humanizacién de esta relacién, es toda una disciplina en comunicacién y desarrollada en el
Manual de Entrevista Clinica de Borrel. Este ambito nuclear de la atencién por parte de cual-
quier profesional constituye el momento de la verdad sanitaria, en donde el paciente debe
percibir con claridad la relacion de ayuda que distingue al profesional de la salud. El conte-
nido esencial en este nivel es el Consentimiento Informado, como concepto ético y juridico
que materializa, en la practica, los derechos humanos de los pacientes, y por tanto procura
una esencial, veraz y respetuosa humanizacién de la asistencia. No parece que este aspecto
nuclear se haya desarrollado de una forma adecuada, tampoco se ha adaptado a la actividad
asistencial, ni siquiera se ha adoptado como lo que es, un concepto ético, de respeto, de es-
cucha, de informacién, un espacio de principios éticos y de correspondientes valores que en
definitiva, a su vez deben “abrazar” los valores del paciente, poniendo en un segundo plano
los valores del profesional, sin que en la diferencia colisionen o entren en conflicto dialogico.
Esto es un proceso de comunicacion, progresivo, paulatino, prudente’, es un espacio con
un obijetivo de simetria, con un propdsito de comprensién, no de confusiéon, para generar
confianza, no desconfianza, para acercar y no alejar, para iluminar, no para deslumbrar. Es el
verdadero camino para humanizar siendo humanistas. Sin embargo, es un hecho que este
proceso importante, relevante y significativo en un plano humanista, se ha transformado en
un procedimiento, en un tramite, en un falso elemento exonerativo o de ficticia proteccion
legal. Mas grave es, incluso, que genere desconfianza y conflictos que complican la relacion
clinica. Es una paradoja que adornemos un programa de humanizacion con actividades peri-
féricas, sin que abordemos con rigor este nivel que representa y debe distinguir las obligacio-

7 Prudencia, entendida como En la Etica a Nicémaco, de Aristételes, la frénesis (del griego: ®povncg, phronésis) es la virtud del
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nes mas importantes de las profesiones sanitarias, como concepto nuclear que se configura
como elemento generador de humanizacion (Borrel, 2004).

6. EPILOGO.

Una aproximacion bibliogréafica revela que existe un relato ligero en Europa sobre este asunto
de la Humanizacién en centros sanitarios. Francia e Italia nos ofrecen algun ejemplo, pero no
se da una reflexion sobre todo ello como la que hemos desarrollado en Espafia. Hemos en-
contrado otro tipo de didlogo mas cientifico sobre aspectos mas nucleares de un nivel clinico,
con titulos como Empathy: Its ultimate and proximate bases, The Impact of the Family Com-
munication Coordinator (FCC) Protocol on the Role Stress, The humanization of healthcare: A
value framework for qualitative research, Defensive dehumanization in the medical practice:
A cross-sectional study from a health care worker’s perspective, From Dehumanization and
Objectification to Rehumanization, Neuroimaging Studies on the Building Blocks of Empathy.

Una experiencia actual es la denominada Patient Experience. Como descripcion de ese itine-
rario del paciente en el que él nos describe sus impresiones y sensaciones en cada momento
asistencial. La calidez es un valor central de la medicina, hoy por hoy, a veces, descuidado.
Personas que cuidan personas, que acarician fisica y emocionalmente, conscientes de que la
experiencia integral y sentir emociones positivas favorecen la curacion. Para algunos expertos
hay una serie de factores a considerar en la experiencia de paciente que son fundamentales:

1. Trato empatico.

2. Objetivar coordinacion.

3. Cuidado obsesivo de procedimientos y detalles en la asistencia.
4. Sensaciones y emociones.

5. Digitalizacion.

Tal vez lo anterior nos sugiere la idea de una profunda transformacién en el ambito de lo pu-
ramente clinico-relacional, o clinico-emocional, que en lo mas periferico. Ciertamente es mas
complejo modificar actitudes que estructuras arquitectonicas u organizativas, pero debiera co-
menzarse por analizar el mundo emocional de la salud, en donde se producen desencuentros,
satisfacciones, vinculos y en donde se debe generar un valor sustancial de aparicién lenta que
acerca a las personas, me refiero al Valor Confianza.

El Servicio Sanitario padece una descompensacion a favor de lo cientifico, gracias a ello se
han conseguido los grandes avances en todos los campos, objetivandose una hipotrofia emo-
cional. Manejamos mejor toda una compleja disciplina clinica o quirurgica, cualquier técnica
diagnéstica o terapéutica y sin embargo existe un amplio margen de mejora en el plano de las
relaciones, de la comunicacion, de la empatia, de la compasion, no solo en el plano individual
y personal, sino también en el institucional.
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Este aspecto organizacional ha carecido de la sensibilidad necesaria para compensar, com-
pletar y acrecentar el relevante papel social del Sistema Nacional de Salud. EI médico por
antonomasia se ha visto impelido al debate cientifico competitivo, hasta hace unos afios sin
ningun componente ético. Se hace necesaria por tanto la re-humanizacién desde los niveles
estratégicos y de mayor responsabilidad del SNS, para desarrollar, a medio plazo, una asisten-
cia respetuosa en todos los aspectos con las personas, no enfatizando soélo actuaciones mas
estéticas que éticas y destacando especialmente aquellas soportadas en valores esenciales.

En la actualidad la humanizacion es un concepto liquido que puede ser disolvente y crea una
polémica confusion entre gestion, economia, ciencia y personalizacion. Nos movemos en el
plano de la medicina solo como ciencia; la evidencia cientifica no es excluyente de la evidencia
emocional y de la atencion personalizada. Atendemos y tratamos personas, no enfermedades.
La Atencion al Paciente debe ser, mas que un servicio, una forma de entender la Atencion Sa-
nitaria desde la Etica clinica, buscando en ese plano ético mas que utilidad, fecundidad porque
genera buenos valores.

Confianza, generosidad, ayuda, escucha, empatia y compasion son valores elevados que de-
ben impregnar las profesiones sanitarias, pero que con frecuencia no calan en las organizacio-
nes, porque tal vez eso que distingue a los sanitarios no ha empapado los niveles de la gestion
sanitaria, en donde lo poli-técnico confunde al politico y al gestor.

Escuchemos la voz de los pacientes, conozcamos como sienten el servicio que les ofrece-

mos, que los pacientes no sean el centro, que nuestras actuaciones no sean para, sino con
ellos. La ceremonia de la comprension debe partir de estos valores.
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7. PREGUNTAS PARA REFLEXIONAR.

¢ Por qué la historia de la Medicina nos ofrece grandes avances en el campo de la clinica y
ciencia médicas cuyo desarrollo ha mermado una estrecha y confiada comunicacion con el
paciente y su entorno?

¢ Es el desarrollo clinico, tecnologico y cientifico de la Medicina que ha logrado avances insos-
pechados en todos sus campos, desproporcionado ante el ambito de la relacion y comunica-
cion con el paciente y su entorno, que no ha progresado en la misma medida?

¢ Es la humanizacion un concepto ético que se desarrolla a partir de las personas y de su ac-
tividad compasiva y empatica con los semejantes?

¢ Constituye la actitud de las personas la clave para una adecuada humanizacion de cualquier
actividad, siendo sustancial para el refuerzo de actitudes profesionales una gestion de adecua-
da que se apoye en valores y principios estratégicos humanistas?

¢ Es esencial que la gestion organizacional sea clave como facilitadora de una actuacion de
los profesionales basada en valores éticos respetuosos con los derechos humanos de las per-
sonas?

¢ Un sistema publico de atencion sanitario no sdlo debe contar con documentos declarativos,
sino con practicas medidas, evaluadas, controladas y corregidas en su desarrollo en la practica

relacional con el paciente como ciudadano?

¢ En la humanizacion existen varios niveles graduales que comienzan inexcusablemente por un
planteamiento estratégico basado en principios y valores morales?

¢La humanizacion profunda es el requisito bdsico que debe impregnar la propia relacion pa-
ciente-profesional como ntcleo efectivo del Sistema Nacional de Salud?

¢ Por qué razones no ha existido un desarrollo de competencias y una practica de habilidades
facilitadoras de la asistencia?

¢ Serfa necesaria una mayor formacion de los profesionales en comunicacion y entrevista cli-
nica, empatia y compasion, actitud de servicio, relacion de ayuda y resolucion de conflictos?
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PALABRAS CLAVE

Educacion, inclusion, Estado, bienestar, equidad.

El objetivo de este trabajo es reflexionar acerca del importante papel que ejerce la educacion
en el desarrollo adecuado del Estado de bienestar. Destacando en este sentido, que solo desde
el planteamiento que ofrece la educacion inclusiva se pueden garantizar acciones coherentes
y la consolidacion del Estado de bienestar. Para ello, hemos realizado un analisis bibliografico y
normativo en torno a ambos temas, Estado de bienestar y educacion inclusiva, que nos indica
que desde la implementacion de un sistema educativo inclusivo se garantiza no solo el derecho
a la educacion en términos de calidad y equidad, sino que se contribuye a la configuracion de
sociedades justas y sostenibles, tal y como requiere un Estado de bienestar social y moderno.

Education, inclusion, welfare state, equity.

ABSTRACT

The objective of this work is to reflect on the important role of education in the proper developoment
of the welfare state. Emphasizing in this sense, that only from the approach offered by inclusive
education can we guarantee coherent actions and the consolidation of the welfare state. To this
end, we have carried out a bibliographical and normative analysis of both themes, the Welfare State
and inclusive education, which indicates that the implementation of an inclusive education system
not only guarantees the right to education in terms of quality and equity, but also contributes to
the configuration of just and sustainable societies, as required by a modern social welfare State.
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DEL ESTADO DE BIENESTAR EN ESPANA

1. INTRODUCCION.

La creacién y consolidacion del Estado de bienestar ha sido uno de los grandes referentes
en la lucha contra las desigualdades. Sus pilares, basados en la cohesién social, las politicas
redistributivas y la solidaridad, han supuesto el acceso universal y gratuito a la sanidad y la
educacién, asi como todo un entramado de servicios sociales que han atendido las necesida-
des basicas de las personas y de las familias, con equidad e igualdad de oportunidades como
principios (Fernandez-Garcia y Andrés-Cabello, 2015a).

El derecho a la educacion o lo que es lo mismo, el derecho a la educacion inclusiva, aspira
segun Blanco (2006) a hacer efectivo para todas las personas el derecho a una educacion de
calidad, que es la base de una sociedad mas justa e igualitaria.

Segun ambos planteamientos, no hay duda que la educacioén inclusiva se constituye como
un pilar fundamental del Estado de bienestar, perfilandose claramente como eje vertebrador del
resto de elementos que lo definen y conforman.

El objetivo principal de este trabajo es unir ambas proposiciones y ofrecer un marco argumen-
tal suficiente, que justifique nuestra propuesta: solo la educacién inclusiva se configura como
idonea para promover y garantizar los fines del Estado de bienestar. Por lo tanto, desechamos
cualquier otro planteamiento, modelo o sistema educativo que no se acoja a estos preceptos,
por resultar contrario, incoherente e insuficiente para el logro de un Estado de bienestar social
moderno.

Asi pues, este trabajo se estructura en torno a dos bloques tematicos. Por un lado, el Estado
de bienestar, asentando las bases de lo qué es y supone; asi como conocer la situacion actual
del mismo en términos generales. Y, por otro lado, la educacién inclusiva, ofreciendo un corpus
suficiente que la situe en un papel destacado en torno a las acciones y objetivos del Estado de
bienestar, con el fin Ultimo de poder dotarlo de mayor respaldo y consolidacion en nuestro pais.

2. EL ESTADO DE BIENESTAR.
2.1. Conceptualizacion del Estado de bienestar.

Antes de abordar en profundidad el tema que nos ocupa, procede conceptualizar acerca del
Estado de bienestar y situar las bases de lo que significa y supone este concepto de manera

que nos sirva de fundamento para comprender en términos generales y de forma éptima, el
objetivo o la propuesta de este articulo.
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Lo primero que debemos sefalar es la complejidad a la hora de establecer una definicion
de Estado de bienestar (De la Luz Juarez y Daza, 2003). Sin embargo, en términos generales
podemos afirmar que el Estado de Bienestar surge como un proyecto colectivo, cuyo fin es el
de garantizar una vida digna para todas las personas. Por ello, cuando hablamos del Estado de
bienestar nos referimos a todas las intervenciones del Estado orientadas a mejorar el bienestar
social y la calidad de vida de las personas. Pero entre la enorme variabilidad de actuaciones
en este sentido, cabe destacar las referidas a los servicios publicos, como las que afectan o
inciden mas directamente en la calidad de vida de sus ciudadanos (Navarro, 2004).

En Espana se ha configurado un modelo de bienestar social para abordar los derechos basi-
cos universales en materia de sanidad y educacioén, generandose también un avance en pen-
siones y servicios sociales. De acuerdo al marco constitucional que establece la igualdad de
derechos no sélo politicos, sino también sociales y culturales, en base a la ciudadania, se
configura un nuevo modelo de bienestar que se sustenta en los principios de universalidad
de los derechos sociales, igualdad de oportunidades, prevencion, desarrollo social y humano,
cooperacion y corresponsabilidad social, etc. (Pinilla, 2002).

Asi pues, el marco conceptual en el que se encuentra el Estado de bienestar se circunscribe
en términos de justicia, equidad, cooperacién, derecho e intervencion del Estado. Y todos es-
tos elementos se unen con el fin de hacer realidad lo expuesto en nuestra Constitucion Espano-
la, de asegurar a todos una digna calidad de vida, lo que supone segun De Villodres (2002) no
solo el alimento, la vivienda o la salud, sino también aspectos como la educacién o la cultura.

En definitiva, podemos definir el Estado de bienestar como aquel conjunto de instituciones
estatales que garantizan una serie de derechos sociales ejercitables por la inmensa mayoria de
los ciudadanos desarrollados a través de politicas y programas de caracter redistributivo en
base a la solidaridad intergeneracional (Rodriguez-Cabrero, 2004).

2.2. Planteamientos generales del Estado de bienestar.

Si nos centramos en la comunidad internacional, debemos tener presente que en sus plan-
teamientos de base se encuentra un objetivo o fin eminentemente claro que se enmarca en
aspectos sociales o también llamados derechos sociales, los cuales, tal y como apunta (De
Villodres, 2002) no se pueden entender al margen de una organizacion politica, debido a su ca-
racter de derechos prestacionales. Y de la misma forma, sélo pueden ser reales y efectivos en
la medida que el Estado los reconozca y los conceda. En este sentido, se debe tener en cuenta
que la tipologia y contenido de estos derechos sociales, supone que estos sélo pueden ser
solventados por el moderno Estado social contemporaneo, a través de un entramado de nor-
mas y estructuras organizativas, es decir, una red de servicios publicos destinados a satisfacer
estos derechos sociales. De manera que en la medida en que éste funcione con coordinacion y
eficacia, aquellos derechos prestacionales tendran una realizacion mas plena.
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Esta cuestidén toma fuerza y respaldo en primer lugar, con la idea de derechos sociales inclui-
dos en la Declaracion Universal de Derechos Humanos de 1948 que se desarrolla y protege en
el Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de 1966. Y, en segundo
lugar, con el pilar europeo de derechos sociales aprobado en 2017 y que consiste en dar a los
ciudadanos derechos nuevos y més eficaces a través del compromiso con 20 principios entre
los que destaca en primer lugar el derecho a la educacién, formacion y aprendizaje permanente:
toda persona tiene derecho a una educacién, formacion y aprendizaje permanente inclusivos y
de calidad, a fin de mantener y adquirir capacidades que les permitan participar plenamente en
la sociedad y gestionar con éxito las transiciones en el mercado laboral.

Asimismo, la UNESCO (2008, 2011) subraya en multitud de ocasiones la importancia de utili-
zar a la educacion y a la formacién como instrumentos eficaces para lograr los objetivos de la
lucha contra la pobreza y la exclusion social, sefialando expresamente la educacién como un
instrumento de gran importancia para la inclusion en la sociedad de quienes viven en la pobre-
za. Se recomienda que a partir del concepto de educacion para la inclusién, la Unién Europea y
los Estados miembros, se obliguen a revisar las politicas educativas, los contenidos, enfoques
y estructuras y la asignacién de recursos.

En definitiva, desde el contexto europeo se enmarca la educacion como linea de estrategia
fundamental para el logro y consecucion de los derechos sociales y el bienestar, convirtiéndose
como veremos a continuacion, en uno de los principales retos y desafios a los que se enfrenta
el Estado de bienestar.

2.3. Objetivos del Estado de bienestar.

De esta aproximacion conceptual en torno al Estado de Bienestar pueden deducirse sus
objetivos o metas. Segun lo expuesto por Bandrés (1994), desde una perspectiva mas global,
los objetivos del Estado de bienestar pueden ser agrupados en tres bloques fundamentales: la
seguridad econémica, la reduccion de la desigualdad y las politicas de eliminacion o reduccion
de la pobreza; todo ello entendido como ya apuntaba Mishra (1989) como derecho y no como
caridad. Por otro lado, si nos regimos por una perspectiva mas sintetizada, los objetivos del
Estado de bienestar pueden resumirse en dos: minimizar la pobreza, y proporcionar seguridad
(en todos los niveles) a la ciudadania (Coca y Rego, 2015). Por ultimo, atendiendo a la idea de
bienestar social, Pinilla (2002) incide en los siguientes propdsitos:

e Garantizar la atencién de necesidades basicas al conjunto de la poblacién (sanidad, educa-
cién, pensiones, servicios sociales, desempleo).

¢ Defender la igualdad de oportunidades en el acceso a los recursos publicos.

* Promover la integracion, cohesion social, solidaridad y calidad de vida.

e Garantizar la correcta aplicacién de los derechos humanos.
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En consecuencia, el bienestar social ha de hacer real y efectiva la garantia de derechos socia-
les basicos para toda la ciudadania en materia de educacién, sanidad, pensiones, desempleo
Y servicios sociales.

Lo cierto, es que estos objetivos son atendidos con diferentes intensidades segun los regi-
menes dominantes, ya que en gran medida la efectividad del Estado de bienestar acabara de-
pendiendo de la concepcion previa que se tenga de cdmo deben satisfacerse las necesidades
sociales (Bandrés, 1994).

En relaciéon a su implementacién y garantia, esta cuestion se concreta y materializa a través
del desarrollo de una serie de planes y programas integrales. Con ello se persigue garantizar el
desarrollo social, la proteccion y/o promocion de igualdad de oportunidades de determinados
colectivos a los que la Constitucion, los Estatutos de Autonomia y sus desarrollos normativos
protegen de forma especifica.

En el caso concreto que nos ocupa, referido a la educacién, esta se contempla en mayor o
menor medida desde todos los objetivos y de la misma forma, se aborda de forma transversal
por todos los planes y programas que se ponen en marcha, ya sea de forma directa o tangen-
cial. Pero, en cualquier caso, ocupa un lugar relevante tanto en su puesta en marcha como en
el logro de sus objetivos.

2.4. Pilares del Estado de bienestar: especial incidencia en la educacion.

El Estado del Bienestar espafol estd compuesto de tres pilares basicos: educacion, sanidad
y pensiones. Los cuales se sustentan en la Constitucion Espanola de 1978, que dedica varios
articulos en referencia al Estado del Bienestar. Entre otros se encuentra, el articulo 27, que
regula los principios generales en materia educativa; el articulo 41, que establece un régimen
publico de Seguridad Social; y el articulo 50, mediante el cual los poderes publicos garantizaran
un sistema de pensiones. A estos, hay que sumar el derecho al trabajo, pues el acceso a gran
parte de estos derechos sociales esta ligado a la posesion de un empleo (Fernandez-Garcia y
Andrés-Cabello, 2015b).

La Constitucion Espanola, establece en su titulo VI, articulo 131, que sera el Estado, median-
te ley, quien podra planificar la actividad econémica general para atender a las necesidades
colectivas, equilibrar y armonizar el desarrollo regional y sectorial y estimular el crecimiento de
la renta y de la riqueza y su mas justa distribucion.

El derecho a la Educacion es, junto a la Seguridad Social, la Sanidad y los Servicios Sociales,
una conquista del Estado de Bienestar Social moderno, para cuyo éxito ha resultado funda-
mental la aplicacion del principio de “igualdad de oportunidades” para todas las personas. Es
por ello, por lo que podemos afirmar que una sociedad es mas avanzada cuanto mas eficiente
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es en la extension de sus sistemas de proteccion social, esto es, mas capaz de dar respuesta
al mayor numero posible de colectivos en situacién de desventaja (Huete, 2018).

A pesar de ello, y como es logico, estos pilares del Estado de bienestar han sufrido diversas
modificaciones fruto de los cambios normativos y la evolucién de las sociedades. En el caso
de la educacion, que es tema central que nos ocupa en este articulo, la forma en que se ha
concebido y articulado este pilar ha pasado por cinco grandes cambios, correspondientes a
las grandes y mas relevantes reformas del sistema educativo y sus leyes desde la democracia
hasta nuestros dias: (1) la Ley Organica reguladora del Derecho a la Educacién (LODE) 8/1985
en 1990; (2) la Ley de Ordenacion General del Sistema educativo LOGSE; (3) la Ley Organica
de la Calidad de Educacion de 2002 (LOCE) que fue reemplazada por (4) la Ley Organica de
Educacion de 5/2006 (LOE). Y por ultimo (5), la Ley Organica Mejora Calidad Educativa 8/2013,
de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa (LOMCE).

Cada una de ellas cuenta con una serie de elementos de diversa indole (objetivos, gasto pu-
blico, demandas sociales, factores sociopoliticos etc.) que suponen una concepcion poliédrica
y sobre todo cambiante de la educacion como pilar del Estado de bienestar, el cual repercute
de forma directa en el tipo de individuos y sociedad que se configura. Asi pues, nos encontra-
mos con propuestas normativas en materia de educacién que han supuesto y enfatizado en
aspectos tan diversos como: la universalidad y gratuidad de la educacién publica; la reestruc-
turacion de la ensefianza secundaria; el énfasis de la productividad; el auge de las escuelas
concertadas; el trabajo por la calidad; la equidad y atencién a la diversidad, asi como el interés
por los resultados, la medicién y la competitividad.

Por tanto, desde nuestra propuesta inicial y tal como iremos desgranando a lo largo de este
trabajo, la educacion es uno de los pilares clave del Estado de bienestar pues partimos de la
existencia de una correlacion positiva entre la mejora del nivel educativo y el avance del bien-
estar social, asegurando que la educacion de calidad pensada para todas las personas es
la mejor forma de garantizar la igualdad de oportunidades y elemento clave para el logro del
resto de aspectos que configuran el Estado de bienestar, puesto que dota a los individuos de
las herramientas conceptuales, reflexivas, criticas, actitudinales y valores esenciales para un
desarrollo social justo.

2.5. Situacion actual del Estado de bienestar.

Es complejo hablar de una situacién concreta del Estado de bienestar, pues se trata de un as-
pecto que se encuentra en continua transformacion, fruto de la conexién de una enorme varia-
bilidad de factores. No obstante, para conocer el nivel de desarrollo del Estado de Bienestar en
Espana, Navarro (2004) destaca dos indicadores, fundamentalmente. Por un lado, el porcentaje
de la poblacién adulta que trabaja en dichos servicios, es decir, en sanidad, en educacién y en
servicios de ayuda a la familia y otros servicios personales. Y por otro lado, segun la cantidad
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de fondos publicos del Estado para mejorar el bienestar de la poblacion, que se mide como
porcentaje del PIB.

Si hacemos una valoracion general debemos destacar que el Estado de Bienestar se ha
debilitado en Espafia en mayor grado que en los paises de la Unién Europea, que tienen unos
niveles de gasto social de casi siete puntos de PIB mas que Espafa (Sanz, 2008). Si nos cen-
tramos en la educacion como pilar fundamental del Estado de Bienestar y objeto de nuestro
trabajo, esta representa un gasto publico de los mas bajos de la Unidn Europea segun sefialan
diversas fuentes entre otras, el Informe de la Comisién Europea (2018 y 2019) en los que se
afirman que los avances menos destacados han sido en politicas sociales, especialmente a
lo que se refiere a educacién. Y de la misma forma apuntan, que el gasto en educacién sigue
siendo bajo a pesar de que en 2016 el gasto de las administraciones publicas en educacion
se incrementé ligeramente, hasta alcanzar el 9,5 % del gasto total, pero sigue por debajo de la
media de la UE (10,2%) y del nivel maximo alcanzado en 2009 en porcentaje del PIB (4 % en
2016 frente al 4,6% en 2009).

Ademas, los gastos de las familias en educacion aumentaron un 34% entre 2009 y 2016 (INE,
2017b). Esto puede ser problematico para las familias con renta baja, especialmente teniendo
en cuenta el bajo nivel general de ayuda a la renta que perciben. Por otro lado, los desacuerdos
politicos, incluidos los relativos al nivel de gasto, contribuyeron a la ruptura de las negociacio-
nes sobre una amplia reforma de la educacion que habian comenzado en 2016.

Otra de las consecuencias de este panorama esta referida a la division de la escuela privada
y publica con la consecuente polarizacion social del sistema educativo, cuya falta de diversi-
dad social empobrece no sélo a los estudiantes al no convivir con la diversidad de su entorno
y adquiriendo por tanto unas habilidades y conocimientos poco representativos de la realidad
social, sino que también supone un desarrollo social injusto y desigual (Navarro, 2004).

Segun un articulo publicado por el diario “El confidencial” el gasto en educacién se encuen-
tra en minimos histéricos desde 1998. De acuerdo al ultimo anuario estadistico ministerial,
con datos del curso 2016-2017, Espafia dedico un 4,22% del Producto Interior Bruto (PIB) a
la educacion en 2016, el porcentaje mas bajo de la serie histérica. Asimismo, las diferencias
del gasto publico en materia educativa entre comunidades autbnomas son de hasta un 63%
siendo el Pais Vasco el que tiene mayor presupuesto y Madrid, la autonomia que menos gasta
segun publican diversos diarios (El confidencial, Agencia EFE, ABC, El Pais, Europa Press).
Lo que supone desigualdad territorial y diferencias significativas en términos de igualdad de
oportunidades y garantias del derecho a la educacién, como uno de los pilares del Estado de
bienestar de nuestro pais.

En definitiva, el mantenimiento del Estado de bienestar social, esto es, la conveniente
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asistencia médica, el derecho a la educacion, las prestaciones por desempleo y las pensiones
por jubilacion,... y otras ayudas estatales igualmente necesarias, se convierten en un indudable
desafio diario para la Administracién que ha de hacer frente a multitud de dificultades de diversa
indole al respecto (De Villodres, 2002). Al mismo tiempo se configura como un elemento clave
y diferenciador para maximizar el principio de igualdad de oportunidades y una mayor equidad
social.

2.6. Retos y desafios del Estado de bienestar.

Los retos en las sociedades del bienestar del siglo XXl son numerosos y complejos: el pleno
empleo, la solidaridad, el futuro sostenible y las prestaciones sociales universales, gratuitas y
de calidad en materia de educacioén y sanidad; entre otros, son retos que surgen basicamente,
como consecuencia de los cambios a los que se ve sometida la poblacién humana. Pero de
entre todos estos desafios destaca el interés y la preferencia por la universalidad y calidad de
la educacion, al considerar que las sociedades bien formadas son las que mejor podran garan-
tizar el resto de logros (Coca y Rego, 2015).

Otro de los retos se enmarca en la lucha contra la pobreza. Segun la UNESCO (2011), los indi-
viduos de sociedades empobrecidas son menos capaces de resolver dificultades o problemas,
debido entre otras cuestiones al deterioro cognitivo. Por tanto, la sociedad a la que pertenecen
0 no progresa o se va degradando progresivamente. De manera que, el verdadero desarrollo
es el estable y s6lo puede alcanzarse cuando va acompanado de una reduccion progresiva de
la pobreza y de las clases menos favorecidas, es decir, cuando se avanza hacia el progreso a
través de la generacion de igualdad de oportunidades y se lucha contra la injusticia (Coca y
Rego, 2015).

Todas las cuestiones planteadas suponen una nueva filosofia en el bienestar, que preten-
de consolidar nuevos sistemas publicos para la cobertura de necesidades sociales basicas
orientados hacia el reconocimiento de derechos sociales universales y la potenciacion de la
prevencion de las situaciones de necesidad, hacia el desarrollo social y humano. Estas politicas
van abriéndose camino progresivamente, forzando el pacto social originario hacia una nueva
politica de Bienestar Social basada en la condicién de ciudadania independientemente de la
condicién laboral de las personas (Pinilla, 2002).

Siguiendo a Pinilla (2002), la autora establece que los principales retos a los que se enfrenta
nuestro Estado de Bienestar son los siguientes:

1. La universalidad.

2. La garantia de los derechos y prestaciones.
3. El abordaje de los cambios sociales.
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A todo lo expuesto hasta ahora en relacion a los desafios del Estado de bienestar afiadimos
dos retos mas, que a nuestro parecer, engloban en si mismos o ejercen por su naturaleza, de
elemento transversal en la consecucion de los expuestos hasta ahora.

¢ E| primero de ellos se circunscribe a través del concepto de inclusiéon, pues entendemos
que desde sus planteamientos de base se encuentran las claves para garantizar la igualdad
de oportunidades y combatir las desigualdades de diversa indole. Al entender que para que
exista reconocimiento, participacion y, en consecuencia, la garantia de derechos, se debe in-
tervenir en el entorno, en el contexto y en definitiva en todos aquellos elementos que suponen
una barrera para el desarrollo 6ptimo, adecuado e integro de todas las personas.

Segun la Agencia Europea para las Necesidades Educativas Especiales y la Inclusion Educa-
tiva (2017), ningun colegio cuenta con un sistema plenamente inclusivo donde el 100% del
alumnado asiste a aulas ordinarias y recibe educacién junto a sus comparneros al menos en
el 80% del horario. En algunos paises se ha logrado un indice de asignacion inclusiva entre
el 92% y el 99,5%. Esto nos permite interpretar que podemos estar cerca de un sistema ple-
namente inclusivo.

e Por otro lado, la importancia de la sostenibilidad. Se debe actuar conforme al marco general
que nos ofrecen los Derechos Humanos y todos los documentos de referencia que derivan
de ellos: Convenciones, Tratados, Declaraciones, Estrategias, etc. En este sentido desde los
Objetivos de Desarrollo Sostenible, nos marcan un plan estratégico a través de 17 retos orien-
tados a combatir la pobreza, luchar contra la desigualdad y la justicia entre otros... De manera
que se configura asi un entramado de acciones y propuestas estrechamente vinculadas y
coherentes entre si.

Por lo tanto, el principal reto o desafio al que nos enfrentamos en torno al Estado de bien-
estar es potenciarlo y consolidarlo; pues tal y como han demostrado sobradamente Garcia-
Fernandez y Andrés-Cabello (2015a), es un instrumento clave para construir sociedades mas
igualitarias y justas. Asimismo, las politicas publicas basadas en la igualdad, la solidaridad y
la cohesién social, se han mostrado como las herramientas mas eficaces para lograr el bien-
estar de los ciudadanos y para conseguir sociedades con un futuro mejor, lo que se traduce
en sociedades con un mayor potencial (educacién), mas sanas (sistema sanitario), con un
futuro digno (sistema de pensiones) y mas justas con todas las personas (servicios sociales).
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3. LA EDUCACION INCLUSIVA COMO PILAR FUNDAMENTAL DEL ESTADO DE BIENESTAR.
3.1. Planteamiento de partida.

Desde una perspectiva general, la educacion potencia a los individuos como parte de una
sociedad solidaria formandolos para asumir responsabilidades tomando actitudes, y con ca-
pacidades y habilidades para incorporase al mundo laboral y contribuir a una mejor sociedad
(Kruss et al., 2015). La Organizacion para la Cooperacion y Desarrollo Econémicos (OCDE)
(2019), demuestra que hay una correlacion y relacion positiva entre el nivel de educacion de los
ciudadanos y aspectos como la salud, la calidad de vida o la felicidad de los integrantes de un
pais donde un determinado sistema educativo facilita el progreso y evolucion social.

Por lo tanto, como comentabamos al inicio, uno de los objetivos que pretendemos conseguir
con este trabajo es poner de manifiesto la importancia de la educacion en el desarrollo del Es-
tado de bienestar, pero bien es cierto, que para que se produzca el resultado esperado de esta
analogia, no podemos abordar la educacion desde cualquier forma o planteamiento. La inclu-
sion se presenta en la actualidad como el modelo educativo mas adecuado y 6ptimo capaz de
conseguir los resultados deseables en coherencia con los preceptos hasta ahora planteados.
Asi pues, sobre la argumentacién de esta hipotesis se estructura esta segunda parte de este
trabajo.

3.2. Delimitacion conceptual.

Para abordar el término de educacién inclusiva debemos ser conscientes de la naturaleza
dilematica de este proceso (Dyson y Milward, 2000) asi como de la confusion que existe sobre
esta cuestion (UNESCO, 2005). No obstante, es importante partir de una clarificacion concep-
tual minima que nos sirva de marco de actuacion.

De las diferentes fuentes bibliograficas consultadas para realizar una aproximacién concep-
tual en torno a este proceso, destacamos aquellas en las que se hace especial hincapié en la
repercusidn social que supone la educacion inclusiva, por ser uno de los elementos centra-
les de este trabajo (Stainback y Stainback, 1990; Laluvein, 2010; Blanco, 2008; Acedo, 2008;
UNESCO, 2005, 2008; Booth y Ainscow, 1998, 2000; Echeita, 2008). La filosofia de la inclu-
sion defiende una educacion eficaz para todas las personas, en la que se deben satisfacer
las necesidades de todos los estudiantes sean cuales fueren sus caracteristicas personales,
psicolégicas o sociales (Howe, 1996; Slee, 1996; Kerzner y Gartner, 1996). Se trata, por tanto,
de establecer los cimientos para que la escuela pueda educar con éxito a la diversidad de su
alumnado y colaborar en la erradicacion de la amplia desigualdad e injusticia social, ofreciendo
calidad de vida e inclusion real para todas las personas.
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A modo de sintesis, exponemos la siguiente tabla de Booth, Nes y Stromstad (2003) en la
que han resumido las principales dimensiones o lecturas que subyacen a la aspiracién de una
educacién mas inclusiva y que nos permite apreciar la amplitud de un marco de accién que
sobrepasa, como venimos diciendo, el aspecto puramente educativo y abarca la repercusion
social al encontrar la respuesta educativa apropiada para alcanzar la calidad de vida y el bien-
estar social del que venimos hablando.

Tabla 1. Delimitacion conceptual sobre educacion inclusiva.

Inclusién significa: Consecuencias:

Diversidad y, por lo tanto: e L a inclusion no tiene que ver con ningun grupo de alumnos en particular,
pero les concierne a todos los alumnos en la escuela.
e | a diversidad es un valor.
e Hay que minimizar la categorizacion.

Aprendizaje y participacion y, e Implica remover las barreras para el aprendizaje y la participacion que

por lo tanto: afectan al profesorado tanto como a los alumnos.
e Supone la participacion en la vida académica, social y cultural de la comu-
nidad a la que pertenece la escuela local.
* Implica el derecho de todos los estudiantes a aprender.

Democracia y, por lo tanto: ¢ Todas las voces deberian ser oidas.
e |a colaboracion es esencial en todos los niveles.

La escuela como totalidad y, ¢ | as barreras para el aprendizaje y la participacién aparecen en todos los
por lo tanto: aspectos de la escuela.
¢ No deberian ser consideradas las primeras aquellas que existen dentro de
los aprendices individuales.
¢ Todos son aprendices: profesores, miembros de la administracién y los
servicios, estudiantes y miembros de la comunidad.
¢ Inclusién no es soélo acerca de las practicas escolares, sino también
respecto a la cultura y a las politicas de las instituciones educativas en
todos los niveles del sistema.
e Es la escuela como sistema la que tiene que cambiar.

Un proceso que afecta a la sociedad ¢ Lainclusion y la exclusion educativa estan relacionadas con la justicia
en su conjunto y, por lo tanto: para todos en la sociedad.
e Es una cuestion politica y, por lo tanto, conflictiva.
e Es un proceso continuo, no un estado que pueda ser alcanzado, ni un
certificado que una vez que se adquiere no se puede perder.

Fuente: Booth, Nes y Stromstad (2003: 168).

En definitiva, entendemos que la educacién inclusiva contribuye directamente al logro de
determinados fines sociales sobre los que tiene responsabilidad y actua como principal agente
de socializacién en correspondencia con los principios propios de un modelo social basado
en los derechos humanos. De esta manera, podemos definir la educacion inclusiva como: “un
proceso pedagdgico y ético, orientado al logro de una estructura social justa, lo que supone
ofrecer a todas las personas sin distincion, un tratamiento educativo equitativo y adecuado a
sus caracteristicas personales de diversa indole, actuando conforme al derecho a la educa-
cién” (Medina, 2017).
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3.3. Beneficios y ventajas de la educacion inclusiva como garantia del Estado de bienestar.

Llegados a este punto es importante justificar qué supone la educacion inclusiva con respec-
to al resto de propuestas educativas pasadas o modelos imperantes para entenderla como el
planteamiento educativo clave entre los pilares del sistema educativo.

Nos centraremos en aquellos aspectos, que tal y como hemos contemplado anteriormente,
tienen relacion con la repercusion social y su incidencia en el logro de un Estado de bienestar
social.

En primer lugar, se expone que la finalidad de la inclusion es mas amplia que la de la integra-
cién u otros modelos educativos ya que vela por hacer efectivo a toda la poblacién el derecho a
una educacién de calidad (Cobo y Lopez, 2012). Y para esto, se centra en pautas de actuacion
orientadas como bien sefialan Arnaiz (2003) y Morifia-Diez (2002), en la resolucién de proble-
mas en colaboracion, la equidad, cooperacion y solidaridad, entre otras. Fomentando la valora-
cioén de las diferencias y entendiéndolas como una oportunidad de enriquecimiento mutuo para
todos los agentes de la sociedad.

En segundo lugar, en la inclusién las necesidades de todos y cada uno de los miembros de
la comunidad educativa se convierten en necesidades de la escuela y se opta por un proyecto
comun, al tiempo que se adopta una serie de valores y actitudes que van cuajando en una cul-
tura comun de apoyo mutuo, de modo que todos puedan sentirse valorados y aceptados como
pertenecientes a una Unica comunidad y valiosos para la misma. La inclusion transciende en el
ambito de la escuela y de la educacién porque supone un pensamiento social transformador,
llegando a constituir una verdadera filosofia de la inclusion a todos los niveles. La inclusién, por
tanto, tiene relacion con el desarrollo de sociedades que acogen la diversidad y desde este
punto de vista la educacioén inclusiva propone una ética basada en la participacion activa, social
y democratica y, sobre todo, en la igualdad de oportunidades; es decir, la educacion inclusiva
forma parte de un proceso de inclusidn social mas amplio (Parrilla, 2002).

En tercer lugar, en base a la literatura cientifica sobre el objeto de estudio (Stainback y
Jackson, 1999; Giné, 2001; Blanco, 2010; Echeita y Sandoval, 2002; Arnaiz, 2003; Echeita,
2008; Muntaner, 2010) podemos clasificar los objetivos de la educacién inclusiva en tres
grandes lineas de actuacién que suponen beneficios o ventajas directamente relacionados con
el Estado de bienestar y son las referidas a lo siguiente:

® Promover la justicia.

¢ Trabajar con sentido de comunidad.

e Lograr una educacion de calidad.

Por ultimo, resulta imprescindible senalar las reflexiones de Huete (2018) referidas a la inclu-
sion educativa y su estrecha relacion en la promocién de un desarrollo social justo y equitativo.
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En primer lugar, expone el protagonismo actual de los sistemas de ensefianza como escenarios
promotores de la segregacion. Para el autor, la escuela es mucho mas que una herramienta
para impartir conocimiento, es un agente de socializacion clave que reparte capital cultural,
modelos de comportamiento, relaciones personales, vinculos, expectativas sobre la propia vida
y la de quienes nos rodean. Por tanto, un sistema educativo que se configura y estructura sobre
las premisas de la inclusién se convierte en un elemento fundamental para facilitar la inclusion
social adaptada, productiva, relevante, significativa y realizada en sociedad. Ademas, el desa-
rrollo de actitudes inclusivas en la escuela, esto es, en el profesorado, alumnado y demas agen-
tes escolares, contribuye a prevenir la exclusion social en otros ambitos de la vida comunitaria.

3.3. Respaldo normativo.

Tras haber ofrecido un marco argumental bibliografico, consideramos oportuno valorar el
respaldo juridico, normativo que existe en torno a esta cuestion. Para ello, analizaremos lo
expuesto en los tratados, declaraciones, convenciones e informes, que aportan base legal y
proteccioén juridica al derecho de todas las personas a una educacién inclusiva, asi como las
razones que justifican su idoneidad en la implementacion.

Partimos de la calificacion general expuesta por Opertti y Guillinta (2015) acerca de que el
derecho a la educacion es un derecho humano fundamental, que ocupa un lugar central en el
nucleo de los derechos humanos y resulta vital e indispensable para el logro de otros derechos.
De manera que la consecucion de este derecho, se convierte en uno de los retos morales mas
grandes de nuestro tiempo. De ahi que el derecho a la educacién, en sus diferentes dimensio-
nes, sea incorporado en las Constituciones y en la legislacion de todos los Estados Miembros,
para que pueda ser gozado por cada individuo y por toda la sociedad en su conjunto. Asimis-
mo, la UNESCO (2007) ha enfatizado en este sentido que “la educacioén es un derecho humano
fundamental y un bien publico porque gracias a ella nos desarrollamos como personas y como
especie, contribuyendo al desarrollo de la sociedad”.

De forma mas especifica, otros autores como Davila y Naya (2011) entienden que concreta-
mente la educacioén inclusiva es uno de los testigos actuales de valores, ideas y exigencias del
derecho de todas las personas a una buena educacion. Amparada en aquella primera version
de los Derechos Humanos, que han sido redefinidos al filo de profundos cambios sociales,
politicos y educativos ocurridos desde entonces.

Por su parte, el Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de las Naciones Uni-
das en 1985, definioé las obligaciones del Estado en torno al derecho a la educacién, mediante
la identificacion de cuatro dimensiones clave: la disponibilidad, la accesibilidad, la aceptabili-
dad y la adaptabilidad. Unas dimensiones perfectamente extrapolables para la creacion de un
sistema educativo inclusivo (Opertti y Guillinta, 2015).
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Y es que, no cabe duda que el derecho a la educacién engloba, supone y lleva implicito el
derecho a la educacién inclusiva, pues el derecho de todas las personas a la educacion, sélo
se entiende desde la garantia que ofrece la educacion inclusiva, ya que, entre otros motivos
contempla todas las cuestiones expuestas en los Derechos Humanos, como base del derecho
a la educacioén. En este sentido desde el Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los
Derechos Humanos (ACNUDH, 2013) se reconoce la educacion inclusiva como la modalidad
mas adecuada para que los Estados garanticen la universalidad y la no discriminacién en el
derecho a la educacion. Dicha propuesta se reafirma en el Informe del Relator Especial sobre el
Derecho a la Educacion (Mufioz, 2007) el cual manifiesta que:

“los marcos programaticos y juridicos de derechos humanos existentes reconocen clara-
mente que la educacion inclusiva constituye un elemento indispensable del derecho a la
educacion”.

Dentro del movimiento mundial guiado por la UNESCO de Educacién para Todos (1990), nos
encontramos con un compendio de documentos y estrategias de actuacion fundamentales
para el desarrollo de la educacion inclusiva como los siguientes: la “Declaracion de Salamanca”
(1994) cuyo espiritu es una clara defensa a los preceptos de la inclusién educativa; el informe
“Delors” (1996) que reconoce la educacion clave para desarrollar la voluntad de vivir juntos, la
cohesién social y de la identidad nacional asi como para la promocion e integracion de los gru-
pos minoritarios; la Declaracion de Dakar (2000) que reitera lo expuesto en la Convencién sobre
los Derechos del Nifio (1989) y en la Declaracién de Jomtien (1990); la Conferencia Internacional
de Educacion (2008); las Directrices sobre Politicas de Inclusién en la Educacion (2009); el Foro
Mundial sobre la Educacion (2015) y el Informe de Seguimiento de la Educacién en el Mundo
(2015). Todo este entramado documental, entre muchos otros, centran su atencién en una edu-
cacion de calidad que identifican, inequivocamente, con la educacion inclusiva. Al tiempo que
se configuran como mecanismos que contienen elementos declarativos y recomendaciones
para entender que sélo desde el planteamiento que supone la educacion inclusiva se garanti-
za no solo el derecho a la educacién sino la configuracion de sociedades equitativas y justas,
tal y como requiere el desarrollo de un Estado de bienestar social y moderno. A este respecto
debemos aclarar que no todos los documentos a los que haremos referencia tienen la misma
vigencia legal, pero todos ellos suponen recomendaciones a tener en cuenta para cualquier
decision relacionada con la inclusion educativa.

En ultimo lugar, debemos destacar de forma expresa lo expuesto en la Agenda 2030 para el
Desarrollo Sostenible que Naciones Unidas aprobé en septiembre de 2015 dado el caracter de
actualidad e interés que suscita el mismo. En ella se afirma que los esfuerzos en nuestra mate-
ria se deben centrar en el acceso, la equidad, la inclusién y la calidad dentro de un enfoque del
aprendizaje a lo largo de toda la vida y reconoce la inclusién y la equidad en la educacién como
la piedra angular de una agenda de la educacion transformadora. Asimismo, nos recuerda que:
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“No existe una fuerza transformadora mas poderosa que la educacion para promover los
derechos humanos y la dignidad, erradicar la pobreza y lograr la sostenibilidad, construir un
futuro mejor para todos, basado en la igualdad de derechos y la justicia social, el respeto
de la diversidad cultural, la solidaridad internacional y la responsabilidad compartida, aspi-
raciones que constituyen aspectos fundamentales de nuestra humanidad comun.”

4, CONCLUSIONES.

En conclusion, en las bases del Estado de Bienestar se encuentran conceptos como el de
ciudadania, cohesién social, solidaridad, universalidad, gratuidad y proteccién social, entre
otros, que en realidad definen un modelo de sociedad, a mi parecer, el deseable y justo. Pero la
realidad es que la fluctuacion de factores tan diversos como los demograficos, econdmicos y
politicos, provocan profundos cambios sociales que nos llevan a situarnos en otras bases con-
ceptuales diametralmente opuestas a las anteriormente citadas como son: el individualismo,
la competitividad, la cultura de la inmediatez y el hedonismo. Lo que provoca que el Estado de
bienestar se vea cuestionado en su forma, necesidad, sostenibilidad y desafios (Fernandez-
Garcia y Andrés-Cabello, 2015b).

Por tanto, ante esta situacion y con la necesidad imperiosa de revertir esta realidad, urge
contar con un instrumento educativo potente, de calidad y coherente con los planteamientos
y fines del Estado de bienestar. Y qué duda cabe tras el desarrollo de este trabajo, que esta
cuestion soélo se puede abordar de forma eficaz y con garantias a través de la implementacion
en nuestro pais de un sistema educativo realmente inclusivo.
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PALABRAS CLAVE

Educacion infantil, politicas sociales, Alemania, Union Europea.

Alemania se encuentra inmersa en un profundo cambio demografico y de los modelos familia-
res. En las ultimas dos décadas, la educacion infantil de 0-3 arfios, se ha convertido en uno de
los instrumentos centrales de las politicas familiares alemanas, intentando impulsar una transi-
cion de unas politicas familiares de corte tradicional a otras mds cercanas a postulados escan-
dinavos. El Gobierno federal, los gobiernos regionales y los municipios han hecho un esfuerzo
considerable para ampliar el nimero de plazas de la educacion infantil y mejorar la calidad de
la atencion. Podemos constatar una similitud de las politicas alemanas y de las instituciones
europeas aunque llama la atencion la poca influencia que tienen sobre las politicas alemanas
las recomendaciones e iniciativas de la UE en esta materia. Los motivos para este cambio de
politicas familiares alemanas, centradas en apoyar a las familias tradicionales, son muy diversos.
Ademas de adecuar las politicas publicas a las realidades sociales y, en concreto, al fuerte incre-
mento de las parejas y los hogares monoparentales, la ampliacion de la educacion infantil trata
de impulsar el empleo femenino, mejorar la conciliacion familia / trabajo y combatir la pobreza
infantil y la exclusion social.

Early childhood care, social policies, Germany, European Union.

ABSTRACT

Germany is immersed in a profound change in demographics and family patterns. In the last two
decades, early attention has become one of the central instruments of German family policies,
trying to promote a transition from traditional family policies to those that are closer to the
Scandinavian postulates. The federal government, regional governments and municipalities have
made considerable efforts to expand the number of early care places and improve the quality of
care. There is a similarity between German policies and European institutions, although the EU’s
recommendations and initiatives in this area have little influence on German policies. There are
many reasons for this change in German family policies, which focus on supporting traditional
families. In addition to adapting public policies to social realities and, in particular, to the strong
increase in single-parent couples and households, the expansion of early care aims to boost female
employment, improve family/work conciliation and combat child poverty and social exclusion.
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1. INTRODUCCION.

Este articulo analiza la situacion de la primera etapa de la educacion infantil, es decir, la aten-
cién formal en escuelas infantiles de los menores de tres afos en Alemania. El primer apartado
trata la evolucién demogréfica y la situacion de esta educacion en Alemania. En el segundo
apartado repasaré las politicas disefadas para impulsar la educacion infantil, la evidencia cien-
tifica que legitima este cambio en las politicas familiares y el cambio de discurso publico que
las acompana. El tercer apartado esta dedicado a las politicas europeas, que presentan una
sorprendente similitud con las alemanas. El cuarto apartado describe las deficiencias de las
politicas alemanas y los retos que quedan por afrontar.

2.1. La evolucion demografica y el cambio de modelos familiares.

Alemania, al igual que el resto de los paises de su entorno, afronta un profundo cambio de-
mogréfico. La cifra de nacimientos ha caido de 1.116.701 en 1951 hasta los 784.901 en 2017.

Grafico 1. Nacimientos en Alemania, desde 1951 hasta 2017.

Fuente: Oficina Federal de Estadistica, 2018.

Por otra parte, el colectivo de los menores de tres afios ha caido gradualmente en las ultimas
décadas. Unicamente la reunificaciéon alemana con la incorporacién de la poblacién de la ex-
RDA, en 1990y la entrada masiva de inmigrantes a partir de 2015, han ralentizado este proceso.
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Grafico 2. Menores de 3 aiios, por edades, desde 1970 hasta 2016.

Fuente: Oficina Federal de Estadistica, 2018.

Otro fendmeno de interés en este contexto es el cambio de los tipos familiares. En 2015 un
total de 13 millones de menores vivian en una familia. En los uUltimos afnos los modelos familia-
res se han diversificado considerablemente. Si bien la familia tradicional sigue siendo el mo-
delo mas extendido — 5,7 millones de matrimonios tienen hijos — es cierto que la pareja como
modelo alternativo al matrimonio es un modelo que en los ultimos 20 afos practicamente se
ha duplicado, situandose en 934.000. 1,5 millones de personas adultas conviven en un hogar
monoparental con un total de 2,3 millones de nifios. La fuerte entrada de inmigrantes al pais
también ha tenido un impacto considerable en las caracteristicas de las familias: una de cada
tres familias tiene un trasfondo migratorio’.

Grafico 3. Modelos familiares, desde 1996 hasta 2017, en miles.

Fuente: Oficina Federal de Estadistica, 2018.

"Fuente: Oficina Federal de Estadistica, 2018 https://www.destatis.de/DE/ZahlenFakten/GesellschaftStaat/Bevoelkerung/Haushal-
teFamilien/Tabellen/2_5_Familien.html
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Sin embargo, la estructura familiar varia considerablemente entre las dos partes del pais. El
matrimonio tradicional esta considerablemente arraigado en la antigua RFA, mientras que en la
ex — RDA tiene un peso porcentual muy inferior.

Grafico 4. Tipos de familias, 2015, %.

Fuente: Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2017: 13.
2.2. La situacion de la atencion preescolar en Alemania.

En Alemania se aplican diversas férmulas para la atencion a los menores de cero a tres anos,
destacando las dos siguientes:

e Atencion en el hogar de la educadora (nidos): La “madre de dia” asume la atencion de
hasta cinco menores en su propio domicilio, aunque la legislacion de algunos lander prevé
un numero mayor. Este tipo de atencién estd sujeto a una autorizacion previa que se suele
conceder en funcién de la cualificacién de la educadora y de la idoneidad de la vivienda. Esta
debe contar con suficiente espacio, materiales, juegos, dormitorios y disponer de espacios
libres en su entorno inmediato.

e Jardin de infancia: Guarderias en las que se ofrece atencién a menores de cero a tres afios
en grupos mas grandes. Pueden ser concertadas o publicas de gestién directa.

Existen ademas otras dos modalidades de educacién infantil, la atenciéon a menores en otros
espacios adecuados a estos efectos y la atencion en el propio hogar familiar. Sin embargo, su
importancia en el conjunto de la atencion es residual. Este tipo de atencién no requiere una
autorizacion administrativa.

El reparto de competencias para la educacion preescolar entre los tres niveles administrativos

(gobierno central, gobiernos regionales y municipios) es sumamente complejo. En el sistema
aleman, la educacién infantil no pertenece al ambito educativo que es competencia exclusiva
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de los gobiernos regionales, sino al de la asistencia social (6ffentliche Flrsorge). El Tribunal
Constitucional constaté en 1998 que “el nucleo del ambito de las guarderias (...) sigue siendo el
de la asistencia social con el objetivo de potenciar comportamientos sociales y, con ello, evitar
de forma preventiva conflictos. El encargo educativo preescolar es secundario frente a las tareas
de asistencia social. Por ello se ha de confirmar la pertenencia de la educacion infantil univoca al
ambito de la asistencia social de acuerdo al articulo 74, apartado 1, numero 7 de la Ley Funda-
mental” 2. Por lo tanto, la educacion infantil pertenece al grupo de competencias concurrentes
entre el nivel central y federal, reguladas por los articulos 74.1.7 y 72.1 de la Ley Fundamental
(Deutscher Bundestag, 2016). El articulo 72 dice literalmente que “En el ambito de la legislacion
concurrente, los ldnder tienen la facultad de legislar mientras y en la medida que el Gobierno
federal no haya hecho uso mediante ley de su competencia legislativa™. El gobierno central
puede transferir a los municipios y a los gobiernos regionales fondos destinados a inversiones
en la educacion infantil pero en ningun caso a financiar los gastos corrientes. (Gerlach, 2010).

No obstante, esta doctrina es cuestionada por diversos expertos que reclaman que la educa-
cion infantil pase al ambito de las politicas educativas (Deutscher Bundestag, 2016):

a) El Gobierno Federal tiene competencias en materias legislativas de caracter basico, es
decir, en todos los aspectos relacionados con la asistencia social: medidas encaminadas a
que los municipios y los distritos mancomunados dispongan de ofertas de atencién adecua-
das para los menores de cero a tres afos, la salvaguarda de los menores en los centros y la
financiacion de proyectos piloto en esta materia.

b) Los gobiernos regionales tienen la obligacién de trasponer la legislacién federal. En algu-
nos ldnder la competencia para la atencién de este grupo ha sido asignada al Ministerio de
Educacion, en otros al Ministerio de Asuntos Sociales. Por lo tanto, las leyes que pueden
aprobar los parlamentos regionales tienen que limitarse a desarrollar la normativa federal.

¢) Los municipios y los distritos mancomunados deben aplicar la normativa federal y la de
los respectivos ldnder, que figuran como titulares de las guarderias publicas y acuerdan los
conciertos con entidades privadas.

Esta dispersién de competencias ha llevado a una disparidad enorme de la oferta. Si bien
no existen estandares de calidad homogéneos, todas las guarderias precisan de una autori-
zacion para su funcionamiento, supeditada a que el centro cumpla con diferentes requisitos
relacionados con el tamafio de los grupos, la cualificacion de los trabajadores y trabajadoras, el
equipamiento de las instalaciones y el cumplimiento de normas en materia de higiene y sanidad
(Busse y Gathman, 2018)

Las cuotas que los padres deben pagar por la educacién infantil en Alemania son relativamente

2BVerfGE 97, 332 (342
Shttps://www.btg-bestellservice.de/pdf/80206000.pdf
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bajas en comparacion al resto de los paises de la OCDE (Stahl et al., 2018) y suelen estar ligadas
a los ingresos. El Tomo VIII del Cédigo Social, una normativa federal de obligada aplicacién en
todo el pais, regula la infraestructura de apoyo y de atencion a nifios y jovenes. De acuerdo
al articulo 90 de dicho Tomo, los centros de atencidon de menores pueden cobrar cuotas si
la carga econdmica es asumible por los padres. También en este ambito la las diferencias
regionales son llamativas (Schmitz et al., 2017), ya que la competencia para determinar el coste
de la educacion infantil recae en los municipios y los gobiernos regionales. No solo difieren
los criterios para calcular dichos importes sino que ademas muchas regiones han decidido
eliminar las cuotas de los padres a partir de cierta edad y con independencia de los ingresos
de los padres, mientras que otras regiones conceden una subvencion fija en funcion de la edad
de los menores. No existe consenso acerca del peso de las cuotas de los padres sobre el
conjunto del gasto que genera la educacion infantil. Algunos autores cifran esta aportacion en
el 20% (Busse y Gathmann, 2018: 9) otros en 14% (Nationaler Bildungsbericht, 2018). Schmitz
et al. (2017) sefialan que la carga media que suponen las cuotas para los hogares con ingresos
bajos ha disminuido considerablemente. Esto podria ser un indicio de que muchos gobiernos
regionales han pasado a determinar el importe de la cuota en funcion de los ingresos del hogar,
beneficiandose de ellos sobre todo los hogares con ingresos muy bajos o cuyos miembros
estan en situacion de desempleo.

2.3. La infraestructura de la educacion infantil.

Los ultimos datos disponibles reflejan la situacion de la educacién infantil a fecha 1 de mar-
zo de 2018 (Bundesamt fur Statistik, 2018). Un total de 789.600 nifios menores de tres afios
contaban con una plaza en educacion infantil. La tasa de atencion se situd en el conjunto del
pais en el 33,6%, un ligero incremento de 0,5 puntos en términos interanuales. Sin embargo, en
comparacion a 2007 el incremento fue de 18,1 puntos, lo que demuestra la importancia de las
politicas publicas en esta materia.

Las diferencias regionales entre la parte occidental y la oriental del pais son considerables.
Mientras que en Alemania oriental la cobertura era del 51,5% (+ 0,2 puntos en términos inte-
ranuales), en la parte occidental era del 29,4% (+0,6 puntos). Por regiones, la tasa de cobertura
oscilaba entre el 57,1% en Sajonia-Anhalt y el 27,2% en Renania del Norte-Westfalia.
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Tabla 1. Tasa de cobertura de la educacion infantil, 2007 y 2018, menores de tres aiios y de tres a

menores de 6 aios, en %.
LAND 2007 2018 2007 2018
Menos de 3 gfios 3 a menos de 6 gios
Baden-Wurtemberg 11,5 29,1 93,4 94,7
Baviera 10,7 27,5 87,7 92,2
Berlin 39,8 43,9 92,3 92,4
Brandenburgo 43,4 56,4 94,4 94,2
Bremen 10,5 28,4 85,4 88,4
Hamburgo 22,0 44,0 81,2 89,5
Hesse 12,4 30,6 91,1 92,2
Mecklemburgo 441 56,4 93,2 94,9
Baja Sajonia 6,9 30,9 83,8 92,8
Renania del Norte-Westfalia 6,9 27,2 85,8 92,0
Renania Palatinado 12,0 30,9 94,7 96,0
Sarre 12,1 28,6 93,9 92,8
Sajonia 34,6 50,9 93,8 95,2
Sajonia-Anhalt 51,8 57,1 93,0 93,0
Schleswig-Holstein 8,2 33,7 83,1 90,9
Turingia 37,5 54,0 95,9 96,0
Alemania 15,5 33,6 89,0 93,0
Antiguos ldnder 9,8 29,4 88,1 92,7
Nuevos /dnder 40,7 51,5 93,6 94,1

Fuente: Oficina Federal de Estadistica, 2018Bundesamt flr Statistik, 2018: ZR8.

Las diferencias en el uso y la infraestructura de la educacion infantil entre las dos partes de
Alemania son considerables. La razon de esta diferencia radica en el hecho de que en Alemania
oriental el empleo de la mujer se convirtié en un objetivo politico. Esto ha sido determinante
para lograr una mayor legitimacion de la educacion infantil en esas regiones, mientras que en la
parte occidental, el modelo familiar dominante da prioridad a las responsabilidades familiares
de la mujer, sobre todo a la de la atenciéon de los hijos (Schober y Stahl, 2014).

Alemania se situa ligeramente por encima de la media de la UE en lo que se refiere al porcen-
taje de menores de tres anos sin atencion formal.
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Grafico 5. Menores de 3 aiios, sin atencion preescolar formal, UE y Estados Miembro, 2017, %.

Fuente: Eurostat https://ec.europa.eu/eurostat/web/products-datasets/-/tps00185

Sin embargo existe una considerable diferencia de la tasa de cobertura en Alemania por tra-
mos de edad. La tasa de atencién de los nifios de 2 afios pasé del 61,9% al 62,9% mientras
que la de los nifios de 1 afo cayé del 36,6% al 36,3% (Geis-Thén 2018).

De los 789.559 nifos entre 0 y 3 afnos atendidos, un total de 665.302 acudian a una guarderia
y 124.257 a un nido, mas de la mitad de los menores esta siendo atendido por mas de siete
horas al dia.

Tabla 2. Educacion infantil 2017 y 2018, por modalidad.

2017 2018
Total 762 361 789 559
en guarderias 645 077 665 302
en nidos 117 284 124 257

Atencidén por mas de siete horas al dia

Total 425 751 443 029
en guarderias 373978 388 706
en nidos 51773 54 323

Fuente: Bundesamt fiir Statistik, 2018.
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La preferencia por las guarderias y los nidos puede responder a motivos muy diferentes. En
lineas generales, las guarderias se caracterizan por un mayor grado de profesionalidad del
personal mientras que en los nidos el nimero de nifos en los grupos es menor y por lo tanto el
trato es mas familiar (Geis-Thone, 2018). Ademas, los nidos pueden ser un instrumento de in-
tervencidon mucho mas rapido de ejecutar para los municipios ya que los requisitos para iniciar
su actividad son claramente inferiores a los que se les exigen a las guarderias. La importancia
de los nidos para la infraestructura de educacién infantil presenta importantes diferencias re-
gionales, oscilando entre el 32,3% en Renania del Norte-Westfalia y el 2,3% en Sajonia-Anhalt.

Un reciente informe de la Fundacién Bertelsmann (Bock, 2017) sefiala que la ratio educadores
/ nifios en los nidos ha pasado de 1:4,8 en 2012 a 1:4,3 en 2016 y de 1:9,8 a 1:9,2 en las guar-
derias. Sin embargo, las diferencias regionales siguen siendo considerables. En 2016 la ratio
en los nidos oscilaba entre 1:3,0 en Baden-Wurtemberg y 1:6,5 en Sajonia y en las guarderias
entre 1:7,2 también en Baden-Wurtemberg y 1:13,7 en Meklemburgo Pomerania-Oriental. Si
tomamos como referencia el nivel local, las oscilaciones son incluso mayores (nidos: 1:2,5 a
1:7,2; guarderias: 1:6,1 a 1:14,3).

El nimero de guarderias que atienden a nifios entre 0 y 3 afios ha pasado de 2.589 en 2006 a
12.368 en 2018, un incremento del 477,7%. El 70,4% de estas guarderias son concertadas. El
numero de guarderias concertadas ha pasado de 1.957 en 2006 a 8.704 en 2018 (+444,8%), el
de las guarderias publicas de 632 a 3.664 (+579,7%).

La titularidad de las guarderias suele ser publica o del tercer sector, el peso del sector privado
en la educacion infantil es bajo.

Grafico 6. Titularidad de las guarderias, desde 2006 hasta 2018.

Fuente: Bundesamt flir Statistik, 2018, 1.1.
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Las guarderias concertadas atendian en marzo de 2018 457.766 nifios entre 0 y 3 afos, el
68,8% sobre el total, las publicas 207.536, el 31,2%.

Grafico 7. Menores de tres aiios atendidos por guarderias publicas y concertadas.

Fuente: Bundesamt fiir Statistik, 2018, ZR5.

3.113 de las 3.664 guarderias publicas son municipales, 1.295 de las guarderias concertadas
pertenecen a la empresa privada y 7.409 al sector no empresarial. En el sector no-empresa-
rial destacan algunas organizaciones del Tercer Sector como el Deutscher Paritatischer Wohl-
fahrtsverband con 1.215 guarderias, la iglesia protestante con 1.044 y la iglesia catélica con
765 guarderias.68,8% sobre el total, las publicas 207.536, el 31,2%.

Tabla 3. Guarderias por titularidad.

PUBLICOS CONCERTADA
De estos Empresa privada
Total Gestor Mancomunidad Gobierno Municipio Total Filial Empresa Otra forma
local regional empresarial  individual juridica
3.664 502 14 83 113 1.295 110 722 463

GUARDERIAS POR TITULARIDAD

Concertada

Sector no lucrativo

Total AWO DPW Cruz Iglesia Iglesia Iglesia  Otras Organizaciones  Otras Otra forma
Roja  protestante  catdlica judia iglesias  jovenes entidades  juridica
7409 375 1215 202 1.044 765 13 30 2 3.763 463

AWO: Arbeiterwohlfahrt, DPW: Deutscher Paritatischer Wohlfahrtverband.

Fuente: Oficina Federal de Estadistica, 2018, T1.
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En cuanto al gasto destinado a la educacion infantil, Rodriguez-Modrofio y Matus-Lopez
(2018) recuerdan que en los afos mas duros de la crisis econémica solamente Alemania 'y Po-
lonia no redujeron su gasto en politicas familiares y de cuidados a la infancia.

En 2018 los municipios destinaron una media del 6,1% de sus presupuestos en la atencién
de menores, los gobiernos regionales el 3,1% y el Gobierno federal el 0,2%.

Grafico 8. Gasto en atencion menores, Gobierno federal, gobiernos regionales y municipios, porcen-
taje sobre el total del presupuesto respectivo, desde 1995 hasta 2018.

Fuente: Bundesamt flir Statistik, 2018a, 4.1.

En cifras reales los entes locales dedicaron 13.820 millones de euros a la atencién de meno-
res, los gobiernos regionales 13.863 millones y el Gobierno federal 400 millones. de menores,
los gobiernos regionales el 3,1% y el Gobierno federal el 0,2%.

Grafico 9. Fondos piiblicos destinados a la educacion infantil, en miles de euros.

Fuente: Bildungsfinanzbericht 2018b: 45.
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A pesar de que la financiacion de los servicios de atencidn y apoyo para nifios y jévenes corre
a cargo de municipios y gobiernos regionales, el Gobierno federal ha destinado considerables
fondos a la ampliacion de la red de la primera etapa de educacion infantil. En 2007 cred
un fondo especial de 2.150 millones de euros para apoyar a los gobiernos regionales en la
financiacion de la creacion de puestos adicionales de educacion infantil. En 2013 este fondo
se complementé con 580,5 millones de euros para la creacion de 30.000 plazas adicionales de
educacioén preescolar y otros 550 millones de euros para el periodo 2015 a 2018. En 2017 el
Gobierno federal aprob6 un nuevo programa de inversiones en la educacion infantil de otros
1.100 millones de euros para el periodo 2017 a 2020 con el objetivo de crear 100.000 puestos
adicionales. En 2018 la suma del gasto en la atencion de nifios alcanzé los 27.700 millones de
euros, lo que significa que el conjunto de las administraciones ha duplicado el gasto destinado
a la educacion infantil en los ultimos diez afios (Bundesamt fiir Statistik, 2018b). El gasto directo
del Gobierno federal para la educacién infantil ascendié a 4.400 millones de euros entre 2008
y 2020. A ello hay que anadir la renuncia parcial a favor de los gobiernos regionales a la parte
correspondiente al Gobierno federal del impuesto sobre el volumen de negocios (Bundesamt
flr Statistik, 2018b)

3. LA EDUCACION INFANTIL EN LAS POLITICAS FAMILIARES.

Este capitulo trata la intensa actividad legislativa en materia de la educacion infantil, los
resultados empiricos en los que se sustenta esta politica y, por ultimo, aspectos problematicos
del discurso politico que pretende impulsar la educacion infantil.

3.1 Politicas para impulsar la educacion infantil en Alemania.

Desde hace algunos afnos la ampliaciéon de la educacion infantil 0-3 es uno de los temas
centrales de las politicas familiares alemanas. La denominada “Cumbre de las guarderias”
acordé en 2007 ampliar hasta 2013 la tasa de cobertura de la educacién infantil de los menores
entre 0 y 3 anos al 35%. La Ley para la Ampliacién de la atencion (TAG) de 2005 y la Ley para
la promocién de los nifilos de 2008 sentaron las bases para una fuerte inversion estatal en la
infraestructura de la educacion infantil.

La entonces Ministra para Familias, Ursula von der Leyen, impulsé la Ley para la promocion
de los cuidados de menores de tres afios, aprobada el 26.9.2008 por el Parlamento Federal. El
principal objetivo de la Ley era la ampliacion gradual de la oferta especifica para los menores
de tres anos con el objetivo de alcanzar una tasa del 35% el 1 de julio de 2013. Esto supuso la
creacion de 300.000 nuevas plazas para la atencion de menores de tres anos, lo que situaria en
700.000 el numero total.

El punto central de esta Ley fue la creacion del derecho subjetivo a una plaza en un centro
de atencion infantil para los niflos entre uno y tres anos de edad, un derecho que esta sujeto a
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diferentes limitaciones. A diferencia de lo aplicable a los menores de un afo, a partir del primer
ano ese derecho es independiente de la situacién individual de urgencia o necesidad de contar
con una plaza, pero no implica el derecho a contar con una plaza a jornada completa o a poder
optar por una modalidad de atencion concreta (nido o guarderia) (Deutscher Bundestag, 2018).
Los tribunales han especificado las responsabilidades en las que incurren los municipios en
caso de no proveer una infraestructura suficiente para que los padres pueden hacer uso de ese
derecho. Los municipios deberan reintegrar a los padres el coste generado por la contratacion
de una atencion privada y estan obligados a resarcir los dafios y perjuicios ocasionados, por
ejemplo si la falta de una plaza de educacién infantil impide que el padre o la madre inicien una
relacion laboral (Deutscher Bundestag, 2018).

La calidad en la educacion infantil

Una vez que se puso en marcha la mejora cuantitativa de la atencion infantil, ha ganado en
importancia el debate sobre la calidad de la atencién. Para impulsar el proceso de mejora de la
calidad, el Ministerio para Familias inicié en 2014 un proceso de didlogo con las administraciones
regionales competentes para la educacién infantil, organizaciones del sector y expertos en la
materia. El Ministerio identificé ocho areas en las que debian centrarse las deliberaciones y que
fueron especificadas en un informe en 2016: oferta adecuada, planificacién de los aspectos
educativos, ratio adecuada profesionales / nifios, cualificacion de los profesionales, reforzar las
direcciones de las guarderias, adecuar los espacios, garantizar la atencion de la salud, crear
una infraestructura de asesoria y la introduccion de instrumentos de monitoreo y evaluacion
(Bundesministerium fir Familien, Senioren, Frauen und Jugend, 2016). En 2016 un grupo de
trabajo conjunto presenté un documento titulado “Desarrollar la educacion infantil y garantizar
su financiacion” que recoge los criterios centrales de calidad de la educacién infantil. En 2017
y 2018 la Conferencia Sectorial para Jovenes y Familias en la que estan representados los
ministros regionales competentes, instd al gobierno federal a iniciar los tramites para que el
Parlamento pudiera aprobar una ley para mejorar la educacion preescolar.

El acuerdo de gobierno para la actual legislatura, firmado por CDU, CSU y SPD el 12.3.2018
(CDU, CSU y SPD, 2018) incluye la mejora de la calidad de la educacion en la primera etapa
como uno de los objetivos prioritarios de las politicas familiares y anunciaba que el Gobierno
destinaria 3.500 millones de euros para este fin, tomando como referencia los acuerdos de la
Conferencia Sectorial arriba mencionados.

El Consejo de Ministros aprobd el 19.9.2018 el proyecto de ley para mejorar la calidad de la
educacion infantil 0-3 afos. El Gobierno destinara 5.500 millones de euros a mejorar la calidad
contratando a mas personal o garantizar la gratuidad al menos parcial. Los gobiernos regionales
podran decidir los obijetivos prioritarios, el Ministerio para Familias cerrara convenios con cada
uno de ellos antes de finalizar el ano. Sera condicion para acceder a estos fondos que los
gobiernos regionales implementen un sistema de tasas en funcién de los ingresos familiares.
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Existe disenso entre los partidos del Gobierno acerca del uso que deben dar los ldnder a esos
fondos. Mientras que el SPD quiere suprimir en gran medida las contribuciones de los padres,
la democracia-cristiana prefiere que los fondos se inviertan principalmente en personal y otras
mejoras.

En este orden de cosas el Gobierno Federal ha puesto en marcha proyectos y programas para
impulsar la mejora de la calidad. Destaca entre otros el programa “Sprach-Kitas: Weil Sprache
der Schitssel zur Welt ist”, dotado con 400 millones de euros entre 2016 y 2019. El objetivo es
dar apoyo al aprendizaje del aleman y esta destinado a guarderias con un elevado porcentaje
de nifios con especial necesidad en este ambito. El programa “KitaPlus: Weil gute Betreuung
keine Frage der Uhrzeit ist” (Deutscher Bundestag, 2017) impulsé la flexibilidad de los horarios
de atencion para dar respuesta a las necesidad de los hogares monoparentales, trabajadores
en turnos, etc. El programa “Briickenangebote” cuenta con 200 millones de euros para los afios
2017 a 2020 para apoyar el acceso de diferentes colectivos a la atencién. (Bundesregierung,
2017: 224 s.).

Las politicas de ampliacién de la atencién infantil pretenden impulsar un modelo familiar en
el que un miembro de la pareja trabaja a jornada completa, mientras que el otro (hormalmente
la mujer) tiene media jornada (Lewis, 2010), siguiendo con ello el ejemplo de los Paises Bajos.
(Knijn, 2010). Otros instrumentos de las politicas familiares alemanas como p.ej. la posibilidad
de que los matrimonios opten por un régimen de fiscalidad conjunta, desincentivan la insercion
laboral de las mujeres con hijos y el uso de la educacién infantil en primera etapa y contindan
firmemente ancladas en el modelo tradicional, basado en la actividad remunerada de un solo
miembro de la familia, por regla general el hombre. (Eichhorst, 2009). Es por ello, que algunos
autores constatan una clara contradiccidn entre los diferentes instrumentos de las politicas
familiares (Mdller et al., 2014).

Objetivos contradictorios de las politicas familiares.

Un buen ejemplo de esta contradiccion es la denominada Prestacién para la Atencion
(Betreuungsgeld). Incluida en la misma ley que creaba el derecho subjetivo a contar con una
plaza de educacion infantil, ofrecia una prestacion mensual de 150 euros a aquellos padres y
madres que renunciaban a una plaza de educacién infantil. Esa prestacién, que entré en vigor
el 1.1.2013, fue incluida en la ley a instancias de los demdcratas-cristianos bavaros (CSU), que
hicieron de este asunto uno de los puntos centrales del debate en el Gobierno, argumentando
que uno de los principios basicos de la politica estatal debia ser el de garantizar la libre eleccion
de los padres. El entonces Comisario Europeo de Asuntos Sociales, Laszlo Andor, declaré a
comienzos de 2012 el rechazo de la Union Europea a la prestacion ya que consideraba que de
este modo se animaba a las mujeres a quedarse en casa en lugar de integrarse en el mercado
laboral, en un momento en el que imperaba la necesidad de promover el empleo. Finalmente,
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en 2015 el Tribunal Constitucional anul6 la prestacion dado que consideraba que el Gobierno
habia extralimitado sus competencias.*

3.2. La legitimacion cientifica de la ampliacion de la educacion infantil.

La financiacion publica de la atencién infantil es uno de los pilares del cambio de discurso
familiarista en Alemania. Ese cambio de discurso y la centralidad de la educacién infantil no
solo se basan en una revision y reformulacién ideolégica (cambios en los modelos familiares),
sino que también se sustenta en una serie de informes cientificos que avalan la eficacia de una
mayor implicacion del Estado en la educacién infantil.

Una evaluacion de las politicas familiares elaborada por encargo del Ministerio para Familias
(Prognos, 2014) concluye que la subvencién estatal de la atencién 0-3 afios es la politica familiar
estatal con los efectos més significativos sobre los cuatro ambitos analizados por el informe
(situacién econdémica de los hogares, conciliacion familia/trabajo, bienestar y promocién de
los menores, y fertilidad). Tiene un efecto considerable sobre los ingresos de los hogares con
hijos (p. 199 s.) asi como sobre la reduccion del riesgo de pobreza de los hogares (p. 212 s.).
La evaluacion detecta un fuerte impacto, sobre todo en la tasa de empleo de madres de hijos
de entre uno y tres afos de edad, y de madres con mas de tres hijos (p. 243 s.). En cuanto al
bienestar y la promocién de los menores de tres afos, el efecto es significativo (p. 296 s.). En
este ambito, la financiacion estatal de la educacion infantil es central para garantizar el acceso
a la misma de los menores de familias con ingresos mas bajos.

De acuerdo al informe de Prognos, el apoyo estatal de la educaciéon preescolar reduce
considerablemente el riesgo de pobreza de los menores (p. 312 s.). En cuanto al fomento de
la natalidad, la existencia de una infraestructura de atencion infantil tiene un fuerte impacto a
medio y largo plazo.

Las conclusiones del informe de Prognos han sido avaladas, al menos parcialmente, por otros
estudios. La gratuidad de la educacién infantil en la primera etapa resulta en un incremento del
numero de ninos sobre todo de dos y tres afos de edad que utilizan la oferta formal de educacion
infantil, aunque no redunda en un incremento de las tasas de empleo de las madres (Busse y
Gathman, 2018). Otros trabajos (ver p.ej. Bauernschuster y Schlotter, 2015) si identifican un
efecto positivo sobre la tasa de empleo de las madres de nifios de tres y cuatro afos de edad.
De la gratuidad de este servicio se han beneficiado sobre todo los hogares con ingresos muy
bajos: el incremento del numero de nifios menores de estos hogares en la educacion infantil es
el doble de la media aunque en este segmento de ingresos la tasa de empleo de las madres
incluso desciende. Van Santen y Prein (2013) concluyen que una mayor densidad espacial de
la oferta institucional de la educacion infantil incrementa sobre todo el uso de esta oferta por
hijos de padres con ingresos bajos y puede ser Util para reducir disparidades resultantes de las
diferencias de ingresos.
4ver https://www.bundestag.de/dokumente/textarchiv/2015/kw30_bundesverfassungsgericht-383464
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Ademas, la educacion 0-3 anos tiene un efecto significativo sobre las habilidad y competencias
de los menores (Miiller et al., 2014). La posible eliminacion de la subvencion directa de la
educacién infantil tendria un efecto inmediato sobre el uso de la misma sobre todo entre los
menores de dos y tres afios de edad (Miiller et al., 2014). Esta caeria de forma considerable
siendo especialmente llamativo el posible efecto sobre las familias con ingresos muy bajos o
bajos.

Las simulaciones realizadas en el marco de la evaluacion de las politicas familiares sugieren
la oportunidad de incrementar aun mas las inversiones directas en la educacién infantil (Bonin
et al., 2013), ya que estas supondrian un incremento considerable de la tasa de empleo de
las madres con hijos de dos y tres ahos de edad, y un fuerte empuje de las habilidades de los
menores. Ademas, la ampliacién de la atencion infantil en buena medida se refinanciaria a través
del incremento de la recaudacién mediante impuestos y cotizaciones a la Seguridad Social. En
este sentido el ultimo informe sobre familias del Ministerio para Familias (Bundesministerium
flr Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2017) subraya los beneficios que para el conjunto de
la economia supone impulsar una politica familiar que prioriza la atenciéon de los menores, no
solamente la educacién infantil. “Por un lado las inversiones iniciales y los costes corrientes de
la atencion de los menores supone un lastre para los presupuestos publicos. Pero a la vez sus
efectos sobre el empleo y los ingresos repercuten de forma positiva en la recaudacion fiscal y
en las cotizaciones a la Seguridad Social, y a la vez, reducen el gasto en prestaciones sociales.
Las inversiones valen la pena. Pasados seis afios ya producen un superavit presupuestario,
el periodo de amortizacion fiscal es de once anos” (Bundesministerium flir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend, 2017: 105).

En definitiva, todos los estudios coinciden en sefalar que la atencién infantil tiene un efecto
positivo sobre la tasa de empleo de las madres (Diener y Bergruber, 2018). Sin embargo, como
veremos en el capitulo 5° la fuerte ampliacién de la educacion infantil no ha logrado alcanzar
los objetivos marcados.

3.3. Las politicas publicas en educacion infantil en primera etapa como inversion social.

El fuerte incremento de la infraestructura de este servicio es resultado y a la vez ha impulsado
un cambio paradigmatico en las politicas familiares de Alemania. Estas pasan por apostar por
ayudas econdmicas directas a los padres a financiar servicios (Hanesch, 2017). No obstante,
este cambio de discurso da prioridad, como sefalan diversos criticos, al papel que la educacién
preescolar puede tener para lograr objetivos no directamente ligados al bienestar de los nifios
como p.ej. las politicas de empleo y las de natalidad (Hanesch, 2017).

El discurso sobre la educacion infantil en Alemania esta profundamente ligado al debate sobre

la incorporacion de la mujer al mercado laboral como un instrumento central para lograr afrontar
diversos problemas sociales como la pobreza (Neuberger, 2016) o la falta de trabajadores. El
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fendémeno de la pobreza surge por la desestructuraciéon del mercado de trabajo y la extension
de relaciones laborales “atipicas” o precarias, la crisis de las familias tradicionales, el fuerte
incremento de la cifra de hogares monoparentales y la reestructuracion del Estado de Bienestar
con el consiguiente recorte de prestaciones (Butterwegge, 2012). Las politicas sociales retoman
un paradigma que parecia olvidado: ligar los riesgos de acceso al mercado de trabajo a la vida
laboral individual (Brinkmann et al., 2006). La transicion de un Estado redistributivo a un Estado
investivo supone un cambio en las politicas sociales y laborales.

Los nifios pasan a ser elemento central de una estrategia econémica que intenta afrontar
el cambio demografico y la globalizacion de la sociedad de conocimiento (Olk y Hibenthal,
2011; Neuberger, 2016). La atencidn infantil integrada en un modelo de crecimiento econémico
neoliberal, traslada a la edad temprana el inicio de un ciclo en que el individuo desarrolla
estrategias personales e individuales para mejorar su poder de negociacién sobre todo a través
de la formacién (Garcia y Rendueles, 2017). En este modelo el Estado se limita a la “adaptacién
al mercado y la gobernanza de la desigualdad” (Garcia y Rendueles, 2017: 254) sin llegar a
cuestionar o combatir los motivos estructurales que generan las desigualdades.

Una de las criticas que ha suscitado esta reformulacion de las politicas sociales, insiste en
el riesgo de que una financiacidon masiva de este servicio que podria profundizar ain mas
las desigualdades sociales ya que podria darse la paradoja de que restaria fondos a politicas
especificas dirigidas a personas con pocos ingresos (Cantillon, 2012). Dingeldey (2015) advierte
que las politicas familiares alemanas centradas en la ampliacion de la educacion preescolar
se inscriben en el marco de las denominadas politicas de activacién. También en Alemania el
incremento del gasto publico en educacién se ha hecho notar sobre todo en las clases medias.
Dado que ha ido acompafado de considerables reducciones de otras prestaciones sociales
y de una creciente precarizaciéon y desestructuracion del mercado de trabajo, para muchos
hogares la incorporaciéon de la mujer al mercado laboral es el ultimo resorte para conseguir
generar suficientes ingresos (Dingeldey, 2015).

Por otra parte, la educacion infantil ha sido identificada como un instrumento para paliar
la segregacion educativa que resulta de un sistema altamente discriminatorio, en el que las
decisiones de los padres resultan decisivas para decidir el itinerario educativo de sus hijos y en
el que el origen social decide mas que en la mayoria de los paises de su entorno sobre el nivel
de formacién de los hijos (Bothfeld y Steffen, 2018).

El Ministerio para Familias califica la educacién infantil como uno de los instrumentos centrales
para combatir el riesgo de pobreza, garantizando el empleo de los padres. “Un requisito
primordial para facilitar una actividad laboral de ambos padres adecuada para garantizar ingresos
suficientes es la atencion de los hijos.” (Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend, 2017: 8).

124



LA EDUCACION INFANTIL EN ALEMANIA

Como senalan Bothfeld y Essen (2018), la atencion 0-3 afios puede ser Util para lograr estos
objetivos siempre y cuando exista una concordancia entre la calidad y la cantidad de las plazas.
Solamente una educacioén infantil de alta calidad puede ser util para compensar las lacras de
un sistema educativo sumamente segregativo (Bothfeld y Essen, 2018; Riedel, 2016). El propio
Gobierno reconoce que “Para lograr una mayor equidad de oportunidades y educativa de los
nifios y para mejorar la conciliacion familia y trabajo es necesario no solo disponer de una oferta
de atencion infantil cuantitativamente suficiente sino también de una educacion infantil con una
elevada calidad pedagdgica, centrada en los nifios. Si bien la calidad no ha caido a lo largo
del proceso de ampliacion de la educacion infantil (por lo tanto no ha mejorado la cantidad a
cambio de una merma de la calidad), todavia persiste la necesidad de continuar su desarrollo, en
especial para poder apoyar mejor a nifios de entornos sociales vulnerables” (Bundesregierung,
2017: 221).

La renovacion de las politicas familiares alemanas ha ido acompafado de un considerable
cambio en las opiniones y percepciones familiaristas de la poblacién. Como sefiala la OCDE
(2016) Alemania un porcentaje muy elevado de la poblacion da preferencia a un reparto
equitativo de las tareas domésticas. Sin embargo, como sefialan Pfau-Effinger y Euler (2014),
el cambio se produce manteniendo la senda establecida del modelo familiar aleman. Alemania
junto a Suiza y Austria forman parte del grupo de paises con un modelo familiar basado en
el sustentador masculino, relega a la mujer al papel de ama de casa pero a la vez incorpora
elementos de conciliacion. Dinamarca, Finlandia y Suecia, por el contrario, pertenecen a otro
grupo de paises basado en un modelo familiar con un doble sustentador y cuidados familiares
publicos. Estos autores destacan un cambio importante en las opiniones en Alemania a favor
de una mayor igualdad de la mujer en todas las dimensiones: participacion de la mujer en el
mercado de trabajo y tipo de educacién infantil preferida y reparto de las tareas domésticas.

4. LAS POLITICAS EUROPEAS.

Las politicas europeas en materia de educacion infantil han experimentado una evolucion
similar a las descritas para Alemania. El planteamiento inicial de las instituciones Europeas
manejaba criterios sobre todo cuantitativos (Comision Europea, 2018): se trataba simplemente
de incrementar el nimero de plazas de educacién infantil. Posteriormente las propuestas han
ido incorporando criterios de calidad para la educacion infantil. Esta ampliacion del foco de
atencion en las politicas de educacién infantil también puede observarse en otras instituciones
como la OCDE (Campbell-Barr y Bogatic, 2017).

La Recomendacién del Consejo sobre el cuidado de los nifios y de las nifas (92/241 /CEE)
de 1992 liga la educacion infantil a la situacion laboral de los padres: “El establecimiento de
servicios de cuidado de nifios y nifias” siempre y cuando los padres y madres estuvieran estén
trabajando, recibiendo educacion o formacion con vistas a la obtencion de un empleo, llevando
a cabo gestiones para obtener un empleo o una educacion o formacion con vistas a la obtencion
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de un empleo.” (Consejo de las Comunidades Europeas, 1992: L 123/17).

Un primer impulso para un cambio de discurso provino de un informe de Esping-Andersen y
diversos otros expertos en politicas sociales. Estos autores disefiaron una estrategia de reforma
de los estados de bienestar, apostando por las inversiones sociales y haciendo mencién
explicita de la educacion infantil (Esping-Andersen y otros, 2001).

Las conclusiones de la cumbre de Barcelona del Consejo Europeo del 15y 16 de marzo
de 2002 recogian estas propuestas y decia literalmente que: “los Estados Miembros deberan
suprimir los elementos que desincentivan la participacion de la mano de obra femenina Yy,
teniendo en cuenta la demanda de servicios de cuidado de nifios y en consonancia con los
modelos nacionales de asistencia, esforzarse en prestar para 2010 servicios de cuidado de
nifios al menos al 90% de los nifios de edad comprendida entre los tres afios y la edad de
escolarizacion obligatoria, y al menos al 33% de los nifios de menos de tres afios.” (Consejo
Europeo 2002: 12).

Sin embargo, un informe de la Comisién de 2008 dejé claro que hasta 2010 la mayoria de
los paises de la UE no iban a alcanzar la tasa de atencién infantil acordada en Barcelona.
(Comision Europea, 2008). Algunos autores creen que este fracaso al menos en parte se debe
a que los nuevos métodos de governance europeos, como el Método Abierto de Cooperacion,
carecen de sanciones y se limitan a simples recomendaciones. (Math, 2009) Las politicas
europeas en materia familiar presentan ademas grandes lagunas: inexistentes en materia de
fiscalidad familiar, inconsistentes en lo que se refiere a la atencion infantil y poco eficaces en las
excedencias. (Avdeyeva, 2006).

Un reciente Informe de la Comision (Comisién Europea, 2018) no solo refleja la diversidad de
realidades en la atencién infantil en los Estados Miembro sino que vuelve a constatar el fracaso
de la mayoria de los Estados Miembro para alcanzar los objetivos determinados en Barcelona.
En 2016 un total de doce Estados- entre ellos Alemania - alcanzaron la meta del 33%, en
dieciséis Estados el porcentaje se sitla por debajo de la tasa de cobertura del 33% acordado
en Barcelona, en diez de ellos incluso por debajo del 25%.

Ante la incapacidad de los Estados Miembro de lograr los objetivos acordados en Barcelona
en 2002, sobre todo en lo que se refiere a la atencion de los menores de tres anos, en 2009
la Comisién cred un marco de aprendizaje comun, denominado Marco Estratégico para la
Cooperacioén en Educacion y Formacion (ET, 2020), que redefine los objetivos marcados en
Barcelona en 2002 y elimina el objetivo claro en lo relativo a la educacién infantil para los nifios
entre 0 y 3 afos. El Marco Estratégico se limita a formular el objetivo de lograr hasta 2020
una tasa de atencion del 95% para los nifios entre cuatro afios y la edad regular de acceso al
sistema escolar.
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Resumiendo cabe constatar que la Unién Europea y sus instituciones han renunciado
a especificar indicadores objetivos para la educacion infantil. El Pilar Europeo de Derecho
Sociales mantiene esa ambigliedad en las recomendaciones incluidas en el capitulo sobre la
atencién y la educacién de los nifios: “Los nifios tienen derecho a disfrutar de una educacion
y asistencia infantil asequibles y de buena calidad. Los nifios tienen derecho a la proteccion
contra la pobreza. Los nifios procedentes de entornos desfavorecidos tienen derecho a medidas
especificas destinadas a promover la igualdad de oportunidades.™

La calidad en la atencién infantil.

Por otra parte las instituciones europeas han ampliado su discurso sobre la educaciéon
infantil, incorporando paulatinamente elementos relacionados con la calidad de la atenciéon y
el bienestar de los nifos. La Comunicacion de la Comision de 17.2.2011 representa un primer
paso en esta direccién, si bien entiende la calidad como un elemento central para alcanzar
los objetivos econdmicos marcados en la Agenda 2020 “ya que sientan las bases necesarias
para mejorar las competencias de los futuros ciudadarios de la UE, permitiendo asi afrontar
los desafios a medio y largo plazo y disponer de una mano de obra mas cualificada y capaz de
contribuir al cambio tecnologico, asi como de adaptarse a este (...)” (Comision Europea 2011: 3).

La necesidad de enfatizar los aspectos de la calidad de la educacién infantil quedo patente en
la Recomendacion de la CE de 2013 Investing in children: Breaking the cycle of disadvantage
A study of national policies (Comision Europea, 2013). La Comisién destaca la importancia de
la educacion infantil para el desarrollo de los nifios, su integracion social, eso si, calificandola
de central para lograr la futura insercién laboral de los nifos. A su vez, esta recomendacion
hace mencién explicita de la calidad de la atencién. Un reciente informe de la CE (Frazier y
Millier 2017) analiza los avances en los pilares recogidos por la recomendacion de 2013, llama
la atencion que los mayores avances registrados en los diferentes pilares han sido los que se
han producido en el ambito de la educacion preescolar (p. 30).

Todo ello llevd a la creacion de un grupo de trabajo encargado de elaborar criterios de
calidad para la educacion infantil, de lo que resulté un catdlogo de recomendaciones para
la educacién infantil publicado por la Comisién Europea en 2014 (Comisién Europea, 2014).
Para la elaboracién de estos criterios el grupo se guio por cuatro principios basicos: enfoque
centrado en los ninos, estrecha relacion entre educacion infantil y educacion, participacion de
los padres y la necesidad de consensuar los criterios de calidad. En una segunda publicacion
de 2017 (Comision Europea, 2017) el grupo de trabajo presenté un conjunto de 22 indicadores
que sirven para medir los avances en la consecucion de las 10 recomendaciones mencionadas.

La Fundacion Europea para la Mejora de las Condiciones de Vida y de Trabajo analizé buenas
practicas para la mejora de la calidad en la educacién infantil, tomando como referencia quince
casos practicas (Fundacion Europea para la Mejora de las Condiciones de Vida y de Trabajo, 2015).

Shttps://ec.europa.eu/commission/priorities/deeper-and-fairer-economic-and-monetary-union/european-pillar-social-rights/euro-
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Finalmente, el Consejo aprobd en mayo de 2018 la Propuesta de Recomendacion del Consejo
relativa a unos sistemas de educacién y cuidados de la primera infancia de buena calidad COM
(2018) 271 final de 22.5.2018 (Comision Europea, 2018a).

La educacion infantil esta incluida en el Método Abierto de Coordinacion, un sistema de
informes regulares previstos por el mecanismo del semestre Europeo. Sin embargo, hay que
tener en cuenta que las politicas para nifos y, en concreto la educacién infantil, juegan un papel
secundario en el Semestre Europeo (Parlamento Europeo 2018) y mantiene una relacion causal
entre estas politicas y las necesidades del mercado laboral. Asi p.ej. el informe de la Comisién
sobre Alemania de marzo de 2018 (Comision Europea, 2018b) trata la educacién infantil en el
capitulo dedicado al mercado laboral y sefiala que, la demanda continua sin estar cubierta en el
segmento de los menores de tres afios. Subraya los problemas relacionados con la calidad de
la atencion y la flexibilidad de la oferta y saluda tanto los fondos complementarios destinados
a la atenciéon como la anunciada ley para regular la calidad en la atencién.

Las Recomendaciones de la CE para Alemania correspondientes el semestre europeo de
mayo de 2018 sefialan que el gasto publico en educacion en 2016 se situd en el 4,2% del PIB,
0,5 puntos por debajo de la media de la UE y reclama un incremento de la financiacion publica
de la educacioén infantil (Comision Europea, 2018c).

Las criticas a las politicas europeas en materia de atenciéon 0-3 anos.

En el discurso de las instituciones europeas la atencion 0-3 anos tiene un caracter instrumental,
dado que se la considera central paraimpulsar la creacion de empleo y el crecimiento econémico
(Lewis y otros, 2008). La Estrategia 2020 de la Comision Europea de 2010 define la educacion
infantil como uno de los elementos centrales para lograr los objetivos de crecimiento econémico
evitando elevadas tasas de abandono escolar, obviando en cierta manera la pregunta acerca de
los motivos intrinsecos del sistema educativo que motiva el fracaso escolar. Algunos autores
(ver p.ej. Urban 2015a) reclaman la necesidad de replantear la insercién de la educacién infantil
en el sistema educativo y abogan por superar los principios economicistas que guian estas
politicas. La falta un enfoque integral y trasversal en las politicas europeas de educacién infantil
las situa en una “paradoja de buenas intenciones” (Urban 2015b). Es por ello que en la UE la
atencion infantil ha resultado poco eficaz para mejorar sustancialmente la situacion de los nifios
especialmente vulnerables ya que no estéd integrada en una politica trasversal para luchar contra
la pobreza y la exclusion. La educacién infantil deberia impulsar la condicion de ciudadania en
sociedades hiper-diversas, retomar aspectos aparentemente ausentes del debate como el de
la “clase social” y centrarse en hacer accesible este servicio especialmente para los nifios
vulnerables (Urban, 2015a y 205b).

Por ultimo llama la atencion la poca o nula referencia en el debate aleman a las iniciativas
europeas. En el debate parlamentario sobre las Ley para la ampliacion de la atencidén de dia en
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2004 y la Ley para el fomento de los nifilos en 2008 las referencias a la UE o a otros Estados una
sola intervencion, la de la diputada socialdemocrata Caren Marks durante la primera lectura del
proyecto de la Ley para el fomento de los nifios el 29.5.2008, remite a normativas y objetivos
de la UE para argumentar a favor de la necesidad de mejorar la educacién infantil en Alemania.

5.L0S PROBLEMAS RELACIONADOS CON LA AMPLIACION DE LA ATENCION INFANTIL EN ALEMANIA.

El fuerte impulso que la educacion infantil ha experimentado en los Ultimos afios no ha podido
solventar algunos de los problemas que motivaron este cambio en las politicas familiares como
la falta de plazas o la insercion laboral de la mujer. Ademas, no ha logrado mejorar el acceso a
la atencioén infantil de diversos colectivos, sobre todo hijos de emigrantes y de clases sociales
bajas.

5.1. Falta de plazas.

La insuficiencia de la oferta continla siendo, a pesar del importante incremento del nUmero
de plazas, una de las problematicas mas acuciantes de la atencién infantil. Segun estimaciones
del Instituto Aleman de la Juventud (DJI) en 2017 el 55% de los padres de los menores de tres
anos no desean disponer de una plaza de atencion formalizada para sus hijos, el 45% precisa
de una plaza, la tasa de cobertura es del 33% y el 12% de los padres no encuentran una plaza
para sus hijos (DJI 2018). Un reciente informe del Instituto de Economia Alemana (IW) cercano
a la patronal, cifra en 273.000 el numero de plazas de educacién preescolar que faltaban en
marzo de 2018, un ligero retroceso de 6.000 en comparacién interanual (Geis-Théne, 2018). El
porcentaje es del 23,2% sin cubrir para los nifios de 1 afio de edad y del 12,4% para los de dos
anos, del 7,2% en la parte oriental del pais y del 12,5% en la occidental.

5.2. Insuficiente insercion laboral de las mujeres.

El riesgo de los menores de caer en una situacion de pobreza oscila entre el 21,1% y el 14,6%
(Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, 2017). Este riesgo de caer en
pobreza esta repartido de forma desigual en funcion del tipo de familia: El 44% de los hogares
monoparentales se encuentra en esta situacién, con lo que el riesgo es cuatro veces superior
al de las parejas o matrimonios con uno o dos hijos. Otro grupo de familias especialmente
vulnerable es el de las familias con tres 0 mas hijos: el 25% esta en riesgo de pobreza. Otro
elemento a tener en cuenta es el del origen migratorio.

La falta de trabajo es el principal motivo de que el riesgo de pobreza sea tan elevado para
algunos de los colectivos. Los menores en un hogar en el que ningun miembro de la familia
cuenta con un empleo presentan un riesgo del 64%, si al menos uno de los adultos cuenta con
un trabajo a jornada completa, baja al 15%. Y si otro adulto que convive en ese hogar tiene al
menos un trabajo a jornada parcial cae hasta situarse en el 5%.
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En 2017 el 27% de las madres en un hogar monoparental se encontraban en situacién de
desempleo y mas de la mitad desearian iniciar una actividad laboral. Una reciente encuesta
de la Oficina Federal de Estadistica destaca que mas de la mitad de las madres en hogares
monoparentales que se encuentran en situacion de desempleo desearia trabajar, un porcentaje
muy superior al 29% de las madres en pareja o0 matrimonio. El riesgo de pobreza de los hogares
monoparentales es del 33%, 17 puntos porcentuales mas que la media.

Zimmert (2019) concluye en un estudio recientemente publicado, que la ampliacién de la
educacion infantil tiene un efecto significativo sobre la tasa de empleo femenino, pero menor
sobre el numero de horas acordadas por contrato y de horas realmente trabajadas (ver también
Bauernschuster y Klotter, 2015; Fendel y Jochimsen, 2017).

Un estudio del Instituto sobre el Futuro del Trabajo (IZA) revela que si bien la introduccion de
plazas gratuitas de guarderias ha beneficiado econdmicamente a las familias, esta medida ha
fallado a la hora de lograr su principal objetivo, el de mejorar la conciliacion familiar y laboral, ya
que la mayoria de las madres con plazas de guarderia gratuitas no trabajan.

Una de las razones para esta disfuncionalidad de la atencién 0-3 afios es la persistencia del
modelo familiar tradicional. Buena parte de la poblacién, sobre todo en la parte occidental del
pais, da preferencia al modelo en el que hombre asume total- o parcialmente la actividad laboral
remunerada, “El modelo “del principal proveedor” es el que todavia impera en Alemania, si bien
en una variante modificada. La mayoria de los nifios en Alemania se crian con un padre que
cuenta con un trabajo a jornada completa y una madre que a menuda cuenta con un trabajo a
jornada parcial. Ella es la asume una gran parte del trabajo doméstico no remunerado, incluida
la educacion de los hijos” (OCDE 2016: 23).

El discurso en materia de politicas familiares no ha ido acompafado de un cambio real en la
incorporacion de la mujer al mercado laboral. La incorporacion de la mujer al mercado laboral,
si bien aumenta, sobre todo se produce a través de la jornada parcial. También la temporalidad
sigue siendo un fendmeno claramente femenino y muy ligado a la situacién familiar de la mujer.

En 2016 un total de 43,1 millones de personas contaban con un trabajo por cuenta ajena o
por cuenta propia o estaban buscando un empleo. Entre 2006 y 2016 el numero de hombres
ocupados (activos y desempleados) se mantuvo estable en 22,4 millones, mientras que el de las
mujeres aumento en aproximadamente 1,0 millones alcanzandolas 19,6 millones (Bundesagentur
flr Arbeit 2018). El nUmero de trabajadores y trabajadores sujetos a cotizaciones aumenté entre
2007 y 2017 un 19%, alcanzando las 32,2 millones de personas. Por una parte, el empleo
femenino es menos vulnerable a los ciclos coyunturales y las variaciones estacionales, por lo
que el incremento del empleo femenino ha sido mucho mas constante que el de los hombres.
Sin embargo, la incorporacion de la mujer al empleo regular se ha producido en este periodo
sobre todo en el segmento de la jornada parcial, mientras que el niumero de mujeres con un
trabajo a jornada completa practicamente se ha mantenido estable.
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5.3. Diferencias en el acceso a la educacion infantil.

La ampliacion de plazas en la educacién infantil no ha supuesto un incremento significativo del
uso de estos servicios por parte de familias con ingresos bajos o de origen migratorio (Hanesch,
2017). Como sefalan van Santen y Prein (2013) el uso de la oferta institucional de educacion
infantil depende de diversos factores como los ingresos de la unidad familiar, el coste directo
e indirecto de la educacion infantil, la distancia del hogar de los centros de educacién infantil,
los costes de oportunidad, la alternativas informales, la densidad de la oferta, los modelos
familiares y de atencidn de los nifios, las aspiraciones educativas de los padres para sus hijos,
el trasfondo educativo de los padres, etc. El Informe Nacional sobre la Educacién de 2016
concluye que el incremento de la educacion infantil no ha logrado reducir las desigualdades en
el acceso al sistema educativo (Nationaler Bildungsbericht 2016: 70)

5.3.1.Nacionalidad.

El Gobierno Federal sefala en que solamente el 22% de los nifilos inmigrantes menores
de tres afios hace uso de la atencion 0-3 formal frente al 38% de los nifios no-inmigrantes
(Bundsregierung, 2017). La diferencia es inferior a partir de los tres afios de edad (90% y 97%
respectivamente).

Stahl (2015) sefala que existen tres criterios de calidad en los centros de educacion infantil.
En primer lugar, la calidad de los procesos, que analiza las interacciones diarias. En segundo
lugar la calidad del enfoque del centroy, por ultimo, la calidad estructural que analiza la dotacion
de personal, su formacién, etc. Segun Lehrl (Lehrl et. Al., 2014) los hijos de inmigrantes tienen
una probabilidad menor de acudir a una guarderia con una buena calidad de los procesos (ver
también Kuger y Kluczniok 2008).

Como sefalan Ebert et al., (2013), ni la calidad procesual ni la estructural tienen efecto alguno
sobre el aprendizaje del idioma de los menores. Si lo tiene, sin embargo, la proporcién de nifios
de origen migratorio en los grupos. La ampliacion de la oferta de educacién infantil no ha llevado
a un proceso de desegregacion étnico (Gambaro, 2017) ya que la educacion infantil reproduce
la segregacion residencial. Mas de un tercio de los nifios, cuya lengua materna no es el aleman,
acuden a un centro de educacion preescolar en la que mas del 50% de los niflos procede de
familias con una lengua comun diferente al aleman. Esta situacion es especialmente llamativa
en las grandes aglomeraciones urbanas, en las que afecta a mas del 50% de los nifios con
otro idioma materno. No obstante, el aumento del uso de la atencion formal por parte de nifios
extranjeros ha sido especialmente fuerte, alcanzando el 41% entre 2007 y 2017. (Nationaler
Bildungsbericht 2018)
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5.3.2.Ingresos y estatus social.

La participacion de los menores en todas las fases del itinerario educativo reglado asi como
en el acceso a ofertas educativas no formalizadas que requieren un esfuerzo econémico por
los padres dependen en gran medida del origen social de los padres (Bertelsmann Stiftung
2016). El Gobierno informé en 2017 que al menos hasta esa fecha sobre todo habia aumentado
el uso de la atencion infantil de nifios de padres con un nivel educativo alto (Bundesregierung
2017) y coincide con diversos informes que concluyen que se han beneficiado de la ampliaciéon
de la educacioén infantil las familias con un nivel de formacién elevado y los hogares donde
trabaja tanto el padre como la madre (Alt et al., 2014, Schober y SpieB, 2012; Fuchs Rechlin
y Bergmann, 2014) asi como las madres con un nivel de formacion elevado (Schober y Stahl
2014; Alt y otros 2014).

Jessen et al., (2018) analizan de forma detallada el impacto que ha tenido la fuerte ampliacion
de la infraestructura de este servicio sobre el uso de esta oferta en los diferentes perfiles socio-
laborales. Los hijos de madres con una formacién media o elevada, con dos padres con una
actividad laboral, que viven en un hogar con ingresos por encima del umbral de la pobreza
y como mucho con uno de los padres de origen migratorio estan sobrerrepresentados en
la atencién infantil. Es decir, que todos estos factores son decisivos para que los padres se
decidan a que su hijo acuda a la educacion infantil, por lo que los autores concluyen que la
reforma no ha beneficiado a los colectivos mas vulnerables.

Segun el Informe Nacional sobre la educacion entre 2013, ano en el que entrd en vigor el
derecho subjetivo a contar con una plaza de educacién infantil, y 2015 la tasa de cobertura
de los nifios cuyos padres tienen un nivel formativo bajo pasé del 19% al 16%. La tasa de los
padres con una formacion mediana pasoé del 23% al 27%, si los padres tienen una formacion
superior aumenté del 31% al 38% (Nationaler Bildungsbericht 2016: 60).

Un andlisis de Schober y Stahl (2014) sefiala que en la parte occidental del pais sobre todo las
mujeres con una formacién académica o profesional o mujeres con en un hogar monoparental
han hecho uso del incremento del nUmero de plazas de la educacion infantil mientras que
la parte oriental las politicas de educacién infantil si han mejorado la situacién de colectivos
vulnerables (hogares monoparentales y nifios en riesgo de pobreza).

Es por ello, que Laubstein et al. (2016) afirman que una politica integral para la infancia, que
combina diferentes ofertas (atencion 0-3 afos, servicios para las familias y la salud etc.) podria
jugar un papel importante para mejorar sensiblemente las situaciones de precariedad de los
ninos.
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6. CONCLUSIONES.

Alemania, al igual que el resto de los paises de su entorno, se encuentra inmersa en un
profundo cambio demografico y de los modelos familiares. En las Ultimas dos décadas la
educacién infantil se ha convertido en uno de los instrumentos centrales de las politicas familiares
alemana, intentando impulsar una transicion de unas politicas familiares de corte tradicional a
otras mas cercanas a postulados escandinavos. En el desarrollo de algunos instrumentos de
politicas familiares, el Gobierno aleman ha tomado explicitamente como referencia a Suecia
(Wist, 2008), pais en el que un porcentaje importante de las madres consiguen reingresar
al mercado de trabajo después de interrumpir la actividad laboral para dedicarse al cuidado
de sus hijos. (Kenyo, 2005) Esta nueva politica intenta romper con “el modelo secuencial de
actividad, en el que se produce una alternancia entre periodos laborales y periodos de vuelta al
hogar para una parte importante de las mujeres, a pesar del incremento global de la actividad
femenina (...)” (Fernandez, 2005: 64 y s.).

El Gobierno federal, los gobiernos regionales y los municipios han hecho un esfuerzo
considerable para ampliar el numero de plazas de la educacién infantil y mejorar la calidad de
la atencidon. La mejora de la infraestructura de la atencién infantil ha sido considerable, al menos
en lo que se refiere al incremento del nimero de plazas.

Podemos constatar una similitud de los discursos politicos del Gobierno aleman y de las
instituciones europeas. No obstante, y a la vista de la incapacidad de muchos Estados Miembro
de cumplir los objetivos especificos para la atencion infantil, la UE ha optado por sustituir estos
indicadores cuantificables por objetivos relacionados con la calidad. En Alemania, los criterios
de calidad no sustituyen a los indicadores objetivos como la tasa de atencion, sino que los
complementan. De todas maneras, llama la atencién la poca influencia que las recomendaciones
e iniciativas de la UE en esta materia tienen sobre las politicas alemanas.

Los motivos para este cambio de politicas familiares alemanas, centradas en apoyar las familias
tradicionales, son muy diversos. Ademas de adecuar las politicas publicas a las realidades
sociales y, en concreto, al fuerte incremento de las parejas y los hogares monoparentales, la
ampliacién de la educacion infantil trata de impulsar el empleo femenino, mejorar la conciliacion
familia/ trabajo y combatir la pobreza infantil y la exclusién social. Este enfoque multidimensional
encierra varios riesgos:

- pretende afrontar a través de una mejora de la educacion infantil situaciones de exclusién
sistémica generadas por politicas laborales (desregularizacion del mercado de trabajo),
recortes sociales (reforma de las prestaciones no contributivas) y discriminacién educativa,

- mantiene la compartimentalizacion de las politicas para la infancia y renuncia a implementar
una politica integral, centrada en combatir la exclusion de los colectivos méas vulnerables,

- refuerza un modelo familiar a medio camino entre el tradicional (sustentador principal /
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madre) y el escandinavo (dos sustentadores / reparto equitativo tareas domésticas), basado
en una incorporacion laboral parcial y precaria de la mujer y

- simultanea politicas familiares con objetivos contradictorios. La ampliacion de la atencién
0-3 pretende impulsar el empleo femenino mientras que otras politicas como fiscales
desincentivan la insercion laboral de la mujer.

Por ello es necesario redimensionar las politicas sociales y familiares — incluida la educacion
infantil - y reforzar su caracter redistributivo (ver por ejemplo Cantillon, 2012)

¢ abandonando el individualismo metodolégico que agrupa a los individuos en situacion de
vulnerabilidad en funcién de caracteristicas como el tipo de hogar (hogares monoparentales),
nivel de estudios o nacionalidad y

¢ adoptando el concepto de clase social para el analisis de situaciones de exclusion,
desigualdad y precarizacion (Garcia y Rendueles, 2017) asi como para el disefio de las
politicas publicas (Urban, 2015a y 2015b).
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PALABRAS CLAVE

Enfermeria, sindrome de Down, salud.

Las personas con sindrome de Down llevan asociadas una serie de caracteristicas médicas que
requieren una mayor intensidad de revisiones y cuidados. En esta situacion, la empatia, media-
cion, cercania y confianza es clave para una mejora en la salud de este colectivo. Los profesio-
nales de enfermeria son el personal sanitario mas cercano y mejor valorado por las personas con
trisomia 21 y sus familias. En el presente articulo se presenta una guia de orientaciones dirigidas
a este colectivo profesional, como respuesta a una necesidad existente, asi como la realidad de
las personas con sindrome de Down y su salud.

Nursing, Down syndrome, health

ABSTRACT

People with Down syndrome are associated with a number of medical characteristics that require
greater intensity of screening and care. In this situation, empathy, mediation, closeness and trust
are key to improving the health of this group. Nursing professionals are the closest and most
valued healthcare personnel by people with trisomy 21 and their families. This article presents a
guide of orientations for this professional group, as a response to an actual need, as well as the
reality of people with Down syndrome and their health.
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LA ENFERMERIA EN PERSONAS CON SINDROME DE DOWN.
UNA GUIA DE ORIENTACIONES

1. INTRODUCCION: LA GUIA.

La atencién a las necesidades de cuidados de la poblacion constituye la esencia, el funda-
mento y la razén de existencia de la actual disciplina enfermera. La enfermeria es el colectivo
mas cercano que atiende las necesidades de las personas con sindrome de Down y cuyo apo-
yo es el mejor valorado por parte de las mismas.

Los aspectos médicos que van generalmente tan asociados al sindrome de Down, la mayor
intensidad de revisiones y cuidados, hacen que este papel de empatia, mediacion, cercania y
confianza sea clave para una mejora de la salud de las personas con trisomia 21. Por lo tanto,
una guia de orientaciones dirigida a este grupo profesional es una respuesta a la necesidad
existente: resolver dudas, quitar temores y aclarar circunstancias son parte del logro de este
manual.

Las enfermeras necesitan tener los conocimientos y competencias necesarios que nos per-
mitan trabajar para garantizar una accesibilidad universal a la salud y el derecho al cuidado de
las personas con discapacidad intelectual. Es un nuevo reto poco o nada contemplado con
anterioridad en los planes de estudios y postgrados de los profesionales, con el que queremos
aportar herramientas a los profesionales de enfermeria para promover la atencién enfermera
en un nuevo modelo de cuidados que apueste por el empoderamiento de las personas y sus
familias como agentes activos y que nos permitan, a los profesionales, desarrollar actitudes
positivas y realistas sobre las personas con sindrome de Down.

Otra finalidad de esta guia es su utilizacion como un punto de partida para fomentar la investi-
gacion y la realizacién de estudios sobre la tematica que aborda, ya que no existia nada relacio-
nado. Con este objetivo se elabora este libro, fruto de la colaboracion de cinco profesionales de
enfermeria: las tres autoras, Lorena, Nieves y Pilar, y los dos coordinadores, Amelia y Antonio,
con el apoyo de Down Espana y de FUDEN.

La idea de esta guia surge de la necesidad de tener un documento donde aparezcan reco-
gidos los diferentes cuidados necesarios para brindar unos buenos servicios de enfermeria a
estas personas, y asi de esta forma resolver las dudas y quitar esos temores que pueden surgir.
Una de sus autoras, Lorena Alastrué, inicié este proyecto con la elaboracion de su Trabajo de
Fin de Grado de Enfermeria, acerca de los cuidados de enfermeria hacia estas personas, que
se vio posteriormente aumentado con la experiencia de Nieves Doz como enfermera, madre y
presidenta de Down Huesca y la experiencia de Pilar Palacio como enfermera de Atencion Pri-
maria durante muchos afos, junto con los coordinadores de FUDEN Amelia y Antonio llegando
a recopilar toda esa informacion en esta guia que aqui se presenta.
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2. EL SINDROME DE DOWN.

El sindrome de Down es una alteracién genética causada por la presencia de un cromosoma
extra en el par 21, por lo que es conocido también como trisomia 21. Es la principal causa de
discapacidad intelectual congénita y es la alteracion genética humana mas comun. Se estima
que una de cada 700 concepciones que se producen en todo el mundo es de un nifio con sin-
drome de Down. Se da en todos los paises y en todas las etnias. Se produce de forma espon-
tanea, su causa es desconocida. Unicamente se ha demostrado un factor de riesgo, la edad
materna, especialmente cuando esta supera los 35 afios (Down Espafia, 2018).

Aunque muestran algunas caracteristicas fisicas comunes y tienen una discapacidad intelec-
tual que, generalmente, sera leve o moderada, cada persona con sindrome de Down es Unica,
con personalidad, apariencia y habilidades particulares.

El aprendizaje de este colectivo suele desarrollarse con mayor lentitud y requerir un mayor
esfuerzo. El desarrollo infantil en los primeros afos se caracteriza por la progresiva adquisicion
de funciones tan importantes como el control postural, la autonomia de desplazamiento, la co-
municacion, el lenguaje verbal, y la interaccion social. Esta evolucion esté estrechamente ligada
al proceso de maduracion del sistema nervioso, ya iniciado en la vida intrauterina y a la organi-
zacion emocional y mental. El entorno y los estimulos que se reciban desde edades tempranas
son cruciales para su desarrollo. De este modo, en los primeros afios es fundamental que los
nifnos y nifias con sindrome de Down reciban Atencidn Temprana, que son el conjunto de inter-
venciones destinadas a mejorar la evolucion personal de los nifios y nifas, reforzar las compe-
tencias de la familia y fomentar la inclusién social. La Atencion Temprana esta universalmente
reconocida como un conjunto de acciones que se orientan hacia la prevencién y la intervencion
asistencial de los niflos que se encuentran en situaciones de riesgo o que presentan alguna
discapacidad. Pero, a la vez, es un conjunto de intervenciones con el que se actla para poder
garantizar las condiciones y la respuesta familiar ante estas circunstancias en los diferentes
entornos vitales. Los programas de atencion Temprana son favorecedores del neurodesarrollo y
altamente eficaces en su conjunto, proporcionando beneficios innegables para el nifio o la nifia
y su entorno familiar y social (Milla, 2019)

El Libro Blanco de la Atencion Temprana ha trazado las lineas fundamentales sobre las que
debe discurrir ésta, convirtiéndose en el marco de referencia fundamental en cuanto a princi-
pios, organizacion y funciones para planificar, canalizar y responder eficazmente ante la infancia
y ante las familias. El principal objetivo de la Atencidén Temprana es que los nifilos que presentan
trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de padecerlos, reciban, siguiendo un modelo que
considere los aspectos biopsico-sociales, todo aquello que desde la vertiente preventiva y
asistencial pueda potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de la for-
ma mas completa su integracion en el medio familiar, escolar y social, asi como su autonomia
personal (GAT, 2000).
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El sindrome de Down no es una enfermedad ni existen grados del mismo. Es una condicion
natural, por lo que no precisa tratamiento. Ademas, como su causa es desconocida, es impo-
sible su prevencion. La salud de las personas con sindrome de Down no tiene por qué diferir
de la del resto de la poblacién; en muchos casos su buena o mala salud no guarda relacion
con su discapacidad. No obstante, la alteracion genética que caracteriza esta condicion, lleva
asociadas algunas patologias sanitarias que requieren atencion. Son patologias asociadas a
su alteracién genética, como cardiopatias congénitas, enfermedades autoinmunes, problemas
auditivos o visuales, anomalias intestinales o endocrinas. Los problemas que aparecen no son
distintos de los que aparecen en el resto de la poblacién, pero aparecen con mayor frecuencia
en las personas con trisomia 21. Estas situaciones requieren cuidados especificos y un segui-
miento adecuado desde el nacimiento.

Solo se puede diagnosticar con total seguridad que una persona tiene sindrome de Down si
los estudios genéticos de laboratorio demuestran que sus células tienen tres cromosomas 21.
Los signos y sintomas, incluidos los ecograficos fetales, como el pliegue nucal, son sélo datos
presuntivos.

A nivel cromosémico, pueden diferenciarse tres tipos de sindrome de Down, aunque clinica-
mente son indiferenciables.

- Trisomia libre o regular: es el caso mas frecuente de sindrome de Down, ocurriendo en un
95% de las ocasiones. Las personas con este tipo de trisomia tienen tres cromosomas 21
completos, 47 cromosomas en todas las células. Se produce por una mala separacioén o no-
disyuncion de la pareja 21 al formarse el évulo o el espermatozoide, en el momento de pasar
de 43 cromosomas a 23, proceso conocido como meiosis. Por causas aun desconocidas, el
6vulo o el espermatozoide puede aportar 24 cromosomas en lugar de 23, dos de los cuales
corresponden al par 21. En el momento de la fecundacion, se originara la primera célula del
nuevo ser, que contendra 47 cromosomas en lugar de 46, con tres copias de los genes que
se encuentran en el cromosoma 21.

- Translocacion: tiene lugar en el 3-4% de los casos. Ocurre que, cuando se separan los dos
cromosomas 21 en la formacién del évulo o el espermatozoide, un segmento de uno de ellos
queda unido a otro cromosoma, generalmente el 14 o el 21. En el estudio cromosdémico apa-
recen 46 cromosomas, pero uno de ellos es doble. 3 de cada 4 las translocaciones se dan de
forma espontanea durante la fertilizacion; las restantes son hereditarias. Es la Unica situacion
en la que el sindrome de Down es causado por una condicién cromosomica de los progeni-
tores, donde uno de ellos se comporta como portador. Supone el 1% de todos los casos de
sindrome de Down.

- Mosaicismo: se produce en el 1-2% de los casos de sindrome de Down. En este caso, solo
una parte de las células tiene trisomia. El error genético se produce tras la concepcion, debido
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a una mala segregacion de los cromosomas 21 en alguna de las divisiones iniciales de las
células. Habra una mezcla entre células con 46 y 47 cromosomas, con trisomia en aquellas
que deriven de la célula donde hubo mala segregacién. La variabilidad es muy amplia en la
trisomia mosaico.

3. LA SALUD EN LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definimos salud como un estado de com-
pleto bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia.
Esta definicion data de 1946 vy, si bien ha sufrido numerosas criticas, es aun a dia de hoy la mas
conocida y aceptada globalmente por la comunidad sanitaria y la poblacién en general (OMS,
1946).

Actualmente, las personas con sindrome de Down pueden alcanzar niveles de salud seme-
jantes a cualquier persona, siempre aceptando los retos y complicaciones que implica su alte-
racion genética.

El hecho de que existan ciertos problemas médicos asociados al sindrome de Down no signi-
fica que vayan a aparecer en todas las personas con trisomia 21. Ademas, la mayoria de estos
problemas de salud tienen tratamiento, bien a través de medicacién o bien por medio de ciru-
gia. No obstante, a veces la solucion no es definitiva y Unicamente se logra aliviar los sintomas
o0 complicaciones.

Los bebés con sindrome de Down se desarrollan y progresan de una manera muy parecida
a como lo hacen los demas niflos en la mayoria de las areas de desarrollo, aunque lo suelen
hacer de una forma mas lenta. En cuanto a lo referente al desarrollo motor suelen presentar
hipotonia y una mayor flexibilidad en las articulaciones, desarrollando un poco mas tarde la
fuerza, el equilibrio, pero todos aprenden a moverse, a controlar sus cuerpos y sus extremida-
des mediante la practica.

En relacién a otras areas de exploracion que se destacan en el Programa Espanol de Salud
para personas con sindrome de Down (Down Espana, 2011), encontramos que aproximada-
mente el 50% de los bebés con sindrome de Down presentan una cardiopatia congénita. Las
mas frecuentes son las ocasionadas por defectos en la formacion de los tabiques que separan
auriculas y ventriculos. La alteracién mas comun son los defectos en la pared auriculoventricu-
lar, aunque pueden producirse en la interauricular y en la interventricular. Es también frecuente
la hipertension arterial, mayor presion en la sangre que circula por los pulmones.

Por otro lado, es muy importante la deteccion temprana de los problemas de audicién como

pueden ser la otitis e hipoacusia por conduccion para reducir de esta forma las repercusiones
que esto pueda tener sobre el desarrollo del lenguaje.
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Conforme a las vias respiratorias podemos encontrar alteraciones como asma, el ronquido y
el sindrome de apnea obstructiva del suefio, que a veces pueden pasar desapercibidos, ade-
mas estos también aumentan la frecuencia con la edad.

El 75% de las personas con sindrome de Down presentan problemas oculares. Los mas fre-
cuentes son la refraccion, miopia e hipermetropia y estrabismo, y pueden presentarse a edades
tempranas. Las cataratas pueden estar presentes desde el nacimiento o desarrollarse a lo largo
de la vida, pudiendo ocurrir durante la infancia, al igual que el glaucoma.

Las patologias osteoarticulares son frecuentes en las personas con trisomia 21 que debutan
con problemas ortopédicos, fundamentalmente debido a la hiperlaxitud ligamentosa asociada
a su condicién genética. Es frecuente la inestabilidad atlantoaxoidea que se debe ir revisando
mediante un control radiolégico o a través de una resonancia magnética, también pueden apa-
recer las luxaciones o subluxaciones rotulianas, inestabilidad de las caderas, los pies planos y
la escoliosis todas estas patologias secundarias a la laxitud ligamentosa.

Ademas, en las personas con sindrome de Down esta aumentada la incidencia de patologias
endocrinas, entre las que podemos encontrar alterada la funcién tiroidea con el hipotiroidismo,
siendo también comun el hipotiroidismo subclinico, junto con la talla corta y la obesidad que
son situaciones que mas se asocian a esta trisomia por eso debemos estar muy atentos tanto
a los profesionales de la salud como los padres y cuidadores.

En cuanto a los trastornos odontoestomatolégicos encontramos el retraso en la erupcion
dentaria por causas genéticas junto con una baja incidencia de caries debido a una bacteria
que encontramos en la saliva que hace de factor protector. Sin embargo, en ellos la enfermedad
periodontal es muy frecuente acompanada de la gingivitis que se produce con frecuencia debi-
do a una mala limpieza bucal, por ello hemos de insistir en una buena higiene y educacién bucal
para prevenir la aparicién de estas patologias. También podemos junto con una mala oclusiéon
bucal, el paladar mas pequefo y la lengua mas grande.

Las personas con esta trisomia pueden tener problemas con la alimentacion desde el naci-
miento, recurriendo si es necesario a profesionales de la nutricion. A lo largo de la vida pueden
aparecer otros problemas como puede ser la presencia de estenosis o atresias digestivas, mas
frecuente en los nacidos con sindrome de Down. Destacamos también un cierto retraso en
el habito de la deglucion y masticacién debido al retraso de la erupcién dental lo que origina
atragantamientos o incluso aspiraciéon de alimentos o liquidos acompafnados de la hipertrofia
adenoidea o amigdalar y la hipotonia lingual que dificultan ain mas la deglucién, pues obligan
a mantener la respiracion bucal durante la ingesta de alimentos. El estrefiimiento es un hallazgo
frecuente en personas con sindrome de Down y se encuentra relacionado con el tipo de ali-
mentacién y la hipotonia muscular. Cabe destacar la celiaquia, como otras enfermedades de
tipo autoinmune, que es mas frecuente entre las personas con sindrome de Down que entre

149



FUNDACION CASER

la poblacién general, aunque su incidencia es variable y muy diferente segun los paises y la
alimentacion.

Entorno a las alteraciones dermatolégicas, se encuentra un aumento de la incidencia en ma-
nifestaciones tales como la dermatitis atdpica, dermatitis seborreica, los trastornos tréficos de
la piel como la xerosis (piel seca) y la quielitis comisural (“boqueras”). Dentro de las enferme-
dades autoinmunes, es comun la alopecia areata, por ello se debe tener especial cuidado en la
higiene de la piel, ya que aparecen habitualmente piodermitis y forunculosis, especialmente a
partir de la pubertad.

Ademas, esta constatado que la incidencia de cancer es mas baja en personas con sindrome
de Down que en la poblacién general, salvo dos excepciones: el cancer testicular en varones y
la leucemia durante la etapa infantil.

Finalmente, una de las representaciones mentales mas afianzadas en la poblacién general es que
la persona con discapacidad intelectual presenta serios problemas de comportamiento y es dificil
de manejar, llegando incluso a ser agresiva. Sin embargo, esta aceptacion es falsa. Las personas
con sindrome de Down presentan un comportamiento normal e idéntico al del resto de la poblacién.

Es importante destacar que, con independencia del envejecimiento precoz, los adultos con
sindrome de Down tienen mayor riesgo de padecer Alzheimer y de forma mas prematura, incre-
mentandose la prevalencia con la edad. Esta mayor prevalencia de Alzheimer en personas con
sindrome de Down se debe a que el gen para la proteina precursora de beta-amiloide (proteina
responsable de formar placas que lesionan las neuronas de forma permanente) se encuentra
en el cromosoma 21. De esta forma, el exceso de informacion genérica en dicho cromosoma
en las personas con trisomia 21 elevan el riesgo de padecer Alzheimer. Ademas, sabemos que
en su mayoria son susceptibles de ser analizados, diagnosticados y atendidos por ello nos en-
contramos con el dificil diagndstico de patologias como la depresidn, ya que casi nunca suele
ser expresada a través de la palabra, sino que mas bien es expresada mediante pérdida de ha-
bilidades, aislamiento, alteracion del ritmo del suefio... Por ello es muy importante la deteccion
de estos trastornos antes de caer en la polimedicacién innecesaria para asi mejorar la calidad
de vida y la insercion social de las personas con sindrome de Down.

4. EL PAPEL DE LA ENFERMERIA EN EL SINDROME DE DOWN.

La enfermeria es una de las profesiones que mas clara tiene su identidad dentro del equipo
de salud, en el que su papel como prestadora de cuidados a los individuos y a la comunidad,
se ha visto reconocida socialmente de manera universal. Desde las primeras experiencias de
formacion en Inglaterra del siglo XIX, de la mano de la pionera Florence Nightingale, dispone
de una formacion reglada y reconocida dentro de los sistemas educativos de todos los paises
de nuestro entorno.
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En las Ultimas décadas, la atencion a la salud ha evolucionado considerablemente debido a
los cambios cientificos, sociales y econdmicos que se vienen dando en las sociedades de todo
el mundo, relacionadas con los procesos de globalizacién cultural y econémica que afectan
a la sociedad actual y todo ello provoca cambios en la estructura, funcién y formacién de los
profesionales dedicados a la salud.

En los sistemas de salud, la enfermera ocupa un lugar preeminente y desempefa diversas
tareas en diferentes ambitos de trabajo, desde los servicios de atencion a pacientes de alta
complejidad al seguimiento de los programas de atencién a la salud de individuos, familia y
comunidades. Los cuidados enfermeros, por tanto, actian en beneficio tanto de la mejora de
las personas enfermas como en la promocién de la salud y la prevencion de la enfermedad,
estableciendo ademas un elemento de cohesion social y de atencién solidaria ante los proble-
mas de salud.

La legislaciéon espanola reconoce a la enfermeria una serie de funciones destacadas a realizar
en el contexto de los equipos de atencién a la salud, entre ellas las de planificar, programar
y dispensar cuidados a individuos y grupos. En especial, la ley reconoce a las enfermeras la
capacidad de direccion, evaluacion y prestacion de los cuidados de enfermeria dirigidos a la
promocion, mantenimiento y recuperacion de la salud, asi como a la prevencion de enferme-
dades y discapacidades.

La atencion y guia profesional debe llegarles desde el primer momento del nacimiento y al
tiempo que se inician los controles de los problemas de salud que sabemos les pueden afectar,
también se debe iniciar la Atencion Temprana para intervenir en aquellos déficits que puedan
presentar, favoreciendo el desarrollo psicomotor y afectivo del nifio.

Al ir creciendo, el nifilo con sindrome de Down acudira a la escuela, presentara los problemas
propios de la adolescencia, se hara adulto e ird envejeciendo, pues en la actualidad podemos
situar su esperanza de vida por encima de los 60 afos, algo excepcional hace solo unas dé-
cadas.

No obstante, no interesa solo el que puedan envejecer, interesa ante todo su calidad de vida 'y
para ello se estan esforzando en ser personas sin mas etiquetas, sin estigmas y con la ayuda de
las asociaciones dedicadas especificamente al sindrome de Down; asi van alcanzando cotas
cada vez mayores de autonomia personal, integracion social, insercion laboral, vida y vivienda
independientes y en pareja aquellos que asi lo deciden. Es en esta linea en la que se trabaja
actualmente, pues han dejado de ser sujetos pasivos pasando a tomar decisiones sobre sus
vidas y su futuro.

Esta guia de cuidados de Enfermeria para personas con Sindrome de Down se fundamenta
en la necesidad de desarrollar un documento en donde quede reflejado el papel tan importante
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que puede y de hecho realiza la enfermera en su trato con las personas que presentan trisomia
21 y sus familias. Los cuidados de enfermeria se centran en la mayor proximidad con todo tipo
de pacientes y en este caso con las personas con sindrome de Down y también con sus fami-
lias y su entorno.

Cada vez es mayor y mas notable su implicacion con el “Programa Espafiol de salud para
personas con Sindrome de Down” de Down Espafa, dirigido por José Maria Borrel Martinez
que tanto ha beneficiado a la poblacién con sindrome de Down y orientado a los profesionales
médicos en su desarrollo y registros. Este fue el germen del “Programa Iberoamericano de
salud para personas con Sindrome de Down” que se esta replicando en los diferentes paises
iberoamericanos.

El papel de la enfermera en este campo es muy amplio y entre los cuidados esta:

e |dentificar las caracteristicas de las familias, establecer factores de riesgo, prevenirlos y
prepararse para resolver las dudas, del nifio y de los familiares.

e Ofrecer a los padres informacion fidedigna, sin sesgos, tras el diagndstico ya sea prenatal
0 postnatal.

¢ Dar apoyo emocional tanto al nifio como a los padres, facilitando la informacidén necesaria
sobre asociaciones y centros para atenderles de forma especializada.

¢ Coordinar y hacer de puente con estos centros de atencion especializada y asociaciones de
familias y de ayuda mutua.

¢ Ensenar habitos saludables y de higiene tanto a las familias como a las propias personas
con sindrome de Down.

¢ Ganar la confianza del nino con sindrome de Down, para que sienta que su enfermera y
su consulta es un lugar seguro, al igual que ganar la confianza de los padres para que sean
capaces de expresar a la enfermera sus preocupaciones o dudas.

¢ Realizar las revisiones periddicas de los nifios con sindrome de Down; la administracion y
puesta al dia de su calendario vacunal, asi como el resto de actividades habituales en todo
paciente.

¢ Coordinarse y/o colaborar con las asociaciones.

¢ Orientar y remitir hacia los Servicios Sociales comunitarios cuando se crea preciso.

¢ Especial implicacion con la mujer con sindrome de Down, doblemente vulnerable al sumar-
se su discapacidad.

e Conocer y atender los problemas de salud que pueden afectar al adulto con sindrome de
Down, tratandolo como un adulto mas, asi como la problematica propia del envejecimiento
prematuro.

e Detectar de forma temprana sefiales indicativas de problemas de salud mental, para poder
canalizar su atencién lo antes posible.
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5. CUIDADOS DE ENFERMERIA EN LAS DIFERENTES ETAPAS Y SITUACIONES DE LA VIDA.

La publicacion se organiza en tres modulos: una introduccién a los cuidados de enfermeria;
los cuidados en las diferentes etapas del ciclo final; y los cuidados en salud mental y situacio-
nes de hospitalizacion.

Al comienzo de cada médulo podemos encontrar los contenidos que aparecen englobados
en cada uno junto con enlaces de interés y paginas web actualizadas que son sirven de gran
ayuda.

En el primer mddulo aparece una introduccion acerca de las personas con sindrome de Down
junto con el papel de la enfermera en estas personas y sus cuidados. Tras esto aparece una
valoracién de enfermeria, en este caso se ha seleccionado la sistematica de valoracion esta-
blecida por los “Patrones Funcionales de Marjory Gordon” (Arribas et al. 2012). Estos patrones
se definen como una “configuracion de comportamientos, habitualmente comunes a todas las
personas, que contribuyen a la salud, la calidad de vida y al logro de su potencial humano”.

La utilizacion de esta sistematica de valoracion de enfermeria va a asegurar la realizacion de
una valoracién enfermera integral, con la obtencion de datos fisicos, psiquicos, sociales y del
entorno, relevantes para el cuidado, de una manera ordenada, lo que facilita el andlisis de los
mismos para la obtencién de conclusiones validas.

Los “Patrones Funcionales de Marjory Gordon” surgen de la evolucién en la interaccién que
se establece entre la persona y su entorno, por lo que tienen un caracter dinamico al estar di-
rectamente influenciados y modificados por la existencia de factores biolégicos, del desarrollo,
culturales, sociales y espirituales.

Tienen como objetivo determinar el perfil funcional existente en la persona y/o la familia, de-
tectando la presencia de alteraciones o de elementos de riesgo que aumenten la vulnerabilidad
para la aparicién de alteraciones, por lo que se considera un sistema organizativo adecuado
para la realizacion de la valoracién de enfermeria de la persona con sindrome de Down y de su
familia.

Tras el desarrollo del proceso de valoracion de enfermeria de las necesidades de cuidados
de la persona con sindrome de Down y de su familia, el profesional puede establecer un juicio
clinico de su situacion a través de diagndsticos de enfermeria entre los que abordan aspectos
especificos de necesidades de cuidados en este grupo poblacional, se encuentran (codigo y
descripcion de cada uno), con los diagnésticos de enfermeria ponemos fin al primer modulo.

En relacién al segundo médulo “Cuidados de enfermeria en las diferentes etapas de la vida”
se engloba toda la informacidn referente a la etapa perinatal y prenatal con toda la informacién
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genética anadiendo a estas etapas los diagndsticos de presuncién, de confirmacion y
posteriormente el diagnostico postnatal. También en ese modulo se recoge un apartado en
el que se trata el papel de la enfermeria en el abordaje inicial y la comunicacion de la primera
noticia, ya que la forma de como recibe la familia la noticia repercute de forma notable en la
aceptacion y las expectativas que se marquen. Existe un rol muy importante para la enfermera

en el asesoramiento de la situacion, la orientacion, la proximidad y tranquilidad proporcionada
a la familia.

Tras ese apartado en el médulo dos también se recoge los cuidados de enfermeria desde
el nacimiento divididos en varias etapas: durante la estancia hospitalaria, al alta hospitalaria,
cuidados de enfermeria de 0 a 6 meses, de 6 a 12 meses, de 1 a 5 afos, de 6 a 12 afos, de 13
a 18 afos y en la edad adulta y la persona mayor, en todas estas etapas aparece un apartado
novedoso y de gran utilidad titulado “dudas y preguntas frecuentes que se generan en esa
etapa en la familia y entorno” en el que se recogen dudas que pueden aparecer en el entorno
de las personas con trisomia del 21 durante la etapa descrita.

Figura 1. Dudas y preguntas frecuentes en la etapa 6-12 aiios.

No ha cambiado los dientes, ;me preocupo?

No en si un problema, pero si no le has llevado todavia, nece-
sita una revision por odontélogo simplemente para irse acos-
tumbrando a este tipo de controles. Los cambiara, pero hay
mas cosas que vigilar.

Coge muchas rabietas

Es habitual, pueden ser muy tozudos, pero en definitiva
debéis marcar una pauta de actuacién ante este y otros pro-
blemillas de comportamiento que tenga, ya que tal como lo
eduquéis, lo serd en el futuro. Cierta tolerancia, pero ante todo
marcar la linea a seguir lo mas parecido posible a sus herma-

¢ Coémo seran las reglas en mi hija?

>
o
n

No se puede saber, pero las tendra. La educacién en este sen-
tido debe ser igual que para las demds hermanas o demas
chicas. Se le ayuda al principio y se le ensefia a manejarlas,
pero ella debe ser auténoma en su higiene intima tras el
aprendizaje.

Fuente: Guia de cuidados de enfermeria para las personas con sindrome de Down (Alastrué, Doz, Palacio; 2019)
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Para finalizar se encuentra “Cuidados de enfermeria en situaciones especificas” el tercer y
ultimo médulo el cual aparece dividido en dos apartados; Cuidados de enfermeria en la salud
mental; que engloba cuidados de enfermeria necesarios desde la infancia hasta la edad adulta
dando una gran importancia a la proximidad y el contacto para detectar esos cambios produci-
dos en la persona y el segundo apartado; “Cuidados de enfermeria durante la hospitalizacién”
en este Ultimo apartado se recoge una serie de intervenciones que debe poner en marcha la
enfermera ante estas situaciones para reducir asi la vulnerabilidad y potenciar la habilidad del
nino, adolescente o adulto y de los padres o acompanantes, al estrés y hospitalizacion para
afrontar la ansiedad asociada a este proceso teniendo en cuenta que el nifo hospitalizado se
encuentra en un medio hostil que en ocasiones le lleva a adoptar conductas de dependencia.

En este ultimo modulo aparecen unos pictogramas de ARAASAC que pueden servir de gran
ayuda a la hora de la comunicacién con el paciente y la explicacion detallada del proceso que
va a llevar a cabo.

Figura 2. Pictogramas sobre ingreso hospitalario.

Fuente: Portal Aragonés de la Comunicacion Aumentativa y Alternativa. Recuperado de http://www.arasaac.org/. Citado en Alas-
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Tras los médulos descritos anteriormente en la guia también se incluye numerosos recursos
como referencias constantes a otras obras, paginas webs, las instituciones federadas a Down
Espana junto con las entidades por provincia, un listado de las entidades iberoamericanas de
referencia para el sindrome de Down, ilustraciones, anexos como los parametros somatométri-
cos de referencia para las personas sindrome de Down, tablas e infografias realizadas por FU-
DEN para ayudar a la sensibilizacion sobre esta trisomia. Con todo ello, el lector puede acceder
facilmente a contenidos actualizados, avalados cientificamente y respaldados por todo el tejido
asociativo de una organizacion de referencia como Down Espafa.

Esta coleccion de recursos, contenidos y saberes tiene una orientacion practica para enfer-
meras, cuidadores y familiares: proporcionar el contenido correcto a las personas adecuadas y
en el momento adecuado para que tomen las mejores decisiones posibles.

6. CONCLUSIONES.

La salud de las personas con sindrome de Down tiene algunas implicaciones y caracteristicas
propias y especiales que no pueden ser obviadas por parte de los profesionales de la salud.
Ademas de que algunas patologias o alteraciones se presentan con mayor frecuencia en este
colectivo, lo que implica una mayor intensidad de cuidados, no debemos olvidar la realidad que
envuelve al sindrome de Down. Entre los profesionales sanitarios surgen dudas sobre cémo
abordar diferentes situaciones que se presentan en las personas con trisomia 21, por lo que di-
chos profesionales deben encontrarse preparados y actualizar su conocimiento acerca de este
colectivo. Las particularidades asociadas a su condicién no deben traducirse en una atencion
sanitaria deficitaria

Este trabajo no es un manual de enfermeria al uso. Mas alla del conocimiento explicito sobre
los procesos de valoracion, diagnéstico e intervenciones de enfermeria en todas las etapas del
ciclo vital, recoge mucho conocimiento intangible, tacito, que es el que se refiere a lo aprendi-
do a partir de la experiencia personal y en el que intervienen las creencias y los valores. Este
conocimiento ha sido aportado, indiscutiblemente, por Lorena y Nieves, hermana y madre (res-
pectivamente) de personas con sindrome de Down. Ellas han volcado en estas paginas todo
ese acervo de conocimientos desde la perspectiva no sélo profesional, sino también familiar;
expresandose desde la necesidad y la realidad; recopilando las claves y preguntas fundamen-
tales para servir de guia en los cuidados a personas con sindrome de Down a lo largo de toda
su vida y en las diferentes situaciones especificas. Por ello, también es un libro de enorme uti-
lidad para las familias y la sociedad, en general.
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PALABRAS CLAVE

Accesibilidad cognitiva, aplicaciones, inclusion socio sanitaria, centros hospitalarios.

¢, Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud, es un proyecto llevado a cabo por la Asociacion
BATA y Asprodema La Rioja en coordinacion y colaboracion de diversos centros sanitarios de
Galicia y de la Rioja. Se pretende crear unos centros sanitarios accesibles a nivel cognitivo que
dispongan de recursos que permitan que todas las personas puedan acceder a los servicios
sanitarios de una forma igualitaria e inclusiva, creando apoyos visuales mediante imagenes y
pictogramas para que se puedan entender y conocer las pruebas médicas que se van a prac-
ticar, mejorar la comunicacion con los profesionales y realizar ciertas gestiones administrativas
de indole sanitario que resultan complicadas si no existe una secuencia o un apoyo visual que lo
haga mas sencillo. Para realizar este proceso de adaptacion se utilizaran dos aplicaciones que
son Mefacilyta y Plafones, mediante esta ultima se creé un comunicador interactivo para facilitar
la interaccidn e intercambio de informacidn de forma reciproca entre profesional sanitario y pa-
ciente. Este proyecto, es el resultado de un trabajo multidisciplinar entre entidades de distintos
ambitos sociales y centros sanitarios, siendo reconocido como Buena Practica en el | Congreso
Estatal de Accesibilidad Cognitiva celebrado en Caceres en el 2017.

Cognitive accessibility, applications, health and social care inclusion, hospitals.

ABSTRACT

“Doctor, what's wrong with me?, The Right to a good health” is a project carried out by BATA
autism association and Asprodema La Rioja in collaboration and coordination with different
healthcare centers in Galicia and La Rioja. The aim is to create healthcare centers that are
accessible at a cognitive level and have the resources to allow all people to access this services in
an equal and inclusive way, creating visual aids through images and pictograms to make it easier
to understand any medical procedure or test that might be performed when they visit their doctor,
improve communication with professionals and perform certain administrative procedures of a
health nature that are difficult to understand if there is no visual aids or a sequence of visual aids
that make it easier to understand. In order to carry out this adaptation process, two applications,
“Mefacilyta” and “Plafones”, were used, through the latter, an interactive communicator was
created to facilitate the interaction and exchange of information reciprocally between healthcare
professionals and patients. This project is the resoult of multidisciplinary work between entities
from different social fields and healthcare centers and it has been recognized as Good Practice at
the | State Congress of Cognitive Accessibility held in Caceres in 2017.
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1. INTRODUCCION.

En los ultimos afios, los centros y servicios sanitarios presentan dificultades y escasos recur-
sos agravados por la reciente crisis econdmica y por la problematica de realizar inversiones en
propuestas innovadoras, centradas en facilitar el acceso de todas las personas a los servicios
multiples y diversos que se ofrecen desde los centros sanitarios.

Actualmente, vivimos en una sociedad globalizada que apuesta por el desarrollo tecnoldgico
de aplicaciones y herramientas destinadas a favorecer y facilitar la vida de las personas, crean-
do sistemas sencillos y Utiles que estén al alcance de todos, para mejorar las distintas dimen-
siones y dreas sociales en las que convivimos de forma diaria. De forma genérica, se podrian
resaltar distintas areas como la econémica, social, cultural, laboral y de ocio. Pero un area de
especial relevancia a nivel social es la sanitaria, muchas personas asisten o0 son demandantes
de los servicios de salud; independientemente de sus necesidades o situaciones personales,
por un problema o una incidencia en su vida que necesita ser resuelta por un equipo con una
atencion especializada, para que ese servicio sea adecuado y util para todos los demandantes
del mismo, siendo accesible a todas las personas de una forma globalizada proporcionando
recursos que faciliten el acceso; los recursos pueden tener una intervencion o una accesibilidad
de tipo fisica o cognitiva.

Es relevante disponer de una sanidad inclusiva a nivel social, que permita participar de los
servicios que ofrece un centro sanitario desde una perspectiva integradora para toda la socie-
dad, partiendo de un enfoque centrado en la persona, en la cual, cualquier demandante de un
servicio de salud disponga de medios y recursos necesarios que faciliten el acceso en estos
contextos. Desde esta perspectiva surge esta iniciativa, que pretende crear una sinergia entre
los profesionales de atencidn sociosanitaria y aquellas personas con mas dificultades cogniti-
vas, proporcionando unos recursos que permitan disfrutar de los servicios sanitarios de forma
inclusiva e integradora.

¢ Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud, es un proyecto en el cual se crea una tipologia de
apoyos visuales mediante los cuales se generan una cartera de servicios formada por pruebas
médicas, diagnosticos y tramites sanitarios a través de una aplicacion que crea contenidos
informativos con un codigo QR con la aplicacion Mefacilyta. También se dispone de un comu-
nicador interactivo, que facilita la interaccion entre médico y paciente, para detallar informacion
adaptada visualmente y que el profesional sanitario pueda generar un diagndstico. Esta expe-
riencia estd destinada a todas las personas usuarias de los servicios sanitarios, sin embargo,
nos centramos en que los apoyos visuales puedan ser Utiles para personas con discapacidad
intelectual o Trastorno del Espectro Autista, ya que presentan dificultades en el area social y
comunicativa; y estas herramientas pueden ser el canal transmisor de informacién adaptada,
que facilite la interaccion entre la persona que presenta una incidencia sanitaria y el médico o
enfermero con el que tiene que interactuar.
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2. ACCESIBILIDAD SANITARIA Y USO DE LAS TIC.

A nivel social, se utilizan diferentes sistemas tecnolégicos para estar conectados a una deter-
minada red social, como una forma de comunicacién o para establecer una interaccién entre
dos personas para intercambiar informacion y transmitir un mensaje. Uno de los usos de las
distintas fuentes de informacion tecnoldgicas puede ser para crear o fomentar un proceso de
ensefianza-aprendizaje. Las personas con discapacidad intelectual y Trastorno de Espectro
Autista (en adelante TEA) utilizan distintas tecnologias de la informacion y comunicacion para
intercambiar informacioén, conectarse a una red social, buscar contenidos informativos o entre
los multiples usos que se le puede dar es el desarrollo tecnoldgico, como una forma alternativa
y aumentativa de comunicacion. Vivimos en un mundo y una sociedad globalizada en la cual el
desarrollo tecnolégico esta presente en nuestras vidas, siendo esta una herramienta que facilita
el dia a dia de las personas con discapacidad intelectual, haciendo con ello mas comprensible
su funcionamiento y creando entornos mas accesibles.

“Las personas con autismo presentan dificultades en diversas areas como la interaccion so-
cial, en la comunicacioén, actividades conductuales e intereses” (Taylor, 2015). Dentro del area
de interaccién social nos podemos encontrar con problematicas de socializacién con otras
personas, dificultades en el intercambio de experiencias, conocimientos y valores sociales con
el grupo de iguales y falta de iniciativa para plantear nuevas actividades o retos a nivel social y
de tipo personal.

Otro contexto en el cual las personas con TEA muestran dificultades es en el area comunica-
tiva; por ausencia de comunicacion verbal, restriccion en la comunicacién o uso de un lenguaje
estereotipado. “Los sistemas de comunicacion son las distintas estrategias o ayudas puestas
al servicio de las personas seriamente discapacitadas en el ambito del lenguaje para establecer
relaciones comunicativas” (Martin, 2010).

Es fundamental incidir en el area comunicativa, y por ello la importancia de los Sistemas Al-
ternativos y Aumentativos de Comunicacion (SAAC), y la necesidad de crear distintos apoyos
visuales que faciliten el acceso a nivel cognitivo a los servicios sanitarios. Para ello se utiliza-
ron las aplicaciones Mefacilyta y Plafones, ambas herramientas son el canal transmisor de la
informacién adaptada entre el profesional sanitario y el paciente, con el objetivo de reducir
situaciones de ansiedad y estrés generadas por el desconocimiento de las pruebas y tramites
sanitarios y las dificultades preestablecidas en la comunicacion.

De forma genérica se puede afirmar que el ambito sanitario genera ansiedad y preocupa-
cién en las personas, por desconocimiento del origen de los sintomas, posibles situaciones
de dolor, tabus sociales, malestar fisico o psiquico, u otras problematicas que influyen y tienen
repercusion en la vida diaria de una persona. Si a estos sentimientos intrinsecos se le afiaden
dificultades cognitivas, de socializacidon y comunicacion, se hace mas necesario la creacién de
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uNoS recursos que proporcionen un servicio facilitador, acercando la sanidad a la sociedad y
proporcionando sistemas accesibles al alcance de todas las personas.

Es sencillo pensar que las personas con discapacidad intelectual son las que mas necesitan
apoyos visuales adaptados, pero en el sistema globalizado en el que vivimos surgen barreras
y dificultades comunicativas, y de entendimiento y mas en un contexto en que se atienden a
muchas personas con diferentes necesidades, como inmigrantes, mayores con demencias y
Alzheimer o nifos pequefios que necesitan una comunicacién alternativa (equipo DELETREA,
2008; Gadia y Tuchman, 2003), que transmita informacién la cual sea entendible y disponible a
todas esas personas que lo demanden. Al vivir en una sociedad globalizada donde esta presen-
te el desarrollo tecnoldgico en la vida social, consideramos una buena forma de transmitir estos
recursos mediante el uso de aplicaciones ya que permiten disponer de la informacién sanitaria
adaptada en cualquier momento y lugar para poder revisarla y visualizarla cuantas veces sea
necesario.

3. ORIGEN ;QUE ME PASA DOCTOR? DERECHO A MI SALUD.

Inicialmente surge una idea denominada ;Qué me pasa doctor? como una iniciativa presen-
tada por diferentes centros sanitarios que perciben la falta de recursos que facilitan disponer
de informacién adaptada a todas las personas. Desde la Asociacion BATA, desarrollamos unos
servicios destinados y enfocados a realizar una labor de intervencién social para que las perso-
nas del espectro puedan desarrollar una vida de forma plena e igualitaria a nivel social y comu-
nitario; la sanidad y la salud, es un enfoque principal y prioritario en cada personay la asistencia
a estos servicios de una forma integrada e inclusiva debe de ser un derecho propio para cada
persona que recibe una intervencién sanitaria. La Asociacién BATA recoge esta iniciativa e inicia
una experiencia destinada a fomentar la accesibilidad de distintos centros sanitarios pertene-
cientes al Servizo Galego de Saude (SERGAS).

A partir de esta demanda se valora recoger informacién y disefiar unos apoyos visuales ac-
cesibles a las personas usuarias de los servicios sanitarios, los cuales faciliten el acceso a los
recursos y servicios que proporcionan los centros sanitarios y se acerquen de forma especial a
los usuarios que tienen mas necesidades de apoyo a nivel cognitivo. Surge la idea de disefar
apoyos visuales con una secuencia de imagenes que faciliten la comprension y la comunica-
cion, entre la persona con mas necesidades de apoyo y el profesional sanitario; aportando
informacién secuenciada de cada una de las pruebas médicas genéricas que se realizan en un
centro sanitario.

El camino se inicia con un primer contacto con el Centro Hospitalario del Salnés en Vilagarcia
de Arousa, con diversos profesionales pertenecientes al servicio de urgencias. Estos contactos
surgen por la necesidad existente de que todas las personas demandamos informacion sobre
las pruebas médicas que se van a practicar. A las situaciones de estrés y nerviosismo que se
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pueden generar sin disponer ni conocer esa informacién, sumado al desconocimiento y falta de
informacién, se ahaden los temores y reparos ante pruebas de tipo médico y sanitario.

Por ello se genera una dinamica de trabajo con este centro sanitario, se habla con el equi-
po de profesionales para recoger sus propuestas y valorar las pruebas médicas que son mas
habituales en el hospital. Recogemos informacién sobre las distintas pruebas médicas para
crear un material visual basado en fotos y videos explicativos del desarrollo de cada prueba,
los diferentes pasos que los profesionales sanitarios van a realizar sobre el paciente, duracion
de la prueba, informacién sobre los instrumentos sanitarios que van a utilizar los profesionales,
posibles situaciones de dolor, tiempos de espera en las pruebas e informacién relevante que
una persona debe de conocer cuando se le practican pruebas médicas mas especificas.

En este contexto, en febrero del 2017, surge una colaboracién con Asprodema La Riojay la
Fundacion Vodafone por la cual se generan dinamicas de trabajo conjuntas recogiendo infor-
macion desde diferentes perspectivas (gestiones administrativas sanitarias, pruebas médicas
y principales diagnosticos que se realizan en un centro de salud). Desde Fundacion Vodafone
aportan las aplicaciones Mefacilyta y Plafones para poder reproducir y visualizar los apoyos
visuales que se vayan generando.

4. 0BJETIVOS DEL PROYECTO.

El objetivo general de este proyecto, es facilitar la relacion comunicativa entre los profesiona-
les sanitarios y personas con mas necesidades de apoyo a nivel cognitivo mejorando la calidad
en la atencion sociosanitaria.

Se desarrollan objetivos mas especificos, como disponer de plataformas que contengan apo-
yos visuales informativos con una cartera formada por pruebas médicas, diagndsticos y tra-
mites sanitarios que estén al alcance de las personas que acudan a un centro de salud. Otro
objetivo en el cual se desarrollaron distintas lineas de accién, fue crear un comunicador inte-
ractivo que facilite la interaccién entre el médico y paciente, disponiendo de informacion visual
adaptada que permita proporcionar datos al profesional sanitario para hacer un diagnéstico y
transmitirlo al paciente.

5. RECOGIDA DE INFORMACION.

La Asociacion BATA comenzo a trabajar con el SERGAS y Asprodema La Rioja recogio infor-
macion con el Centro Hospitalario de Najera coordinandose de forma conjunta con el Sistema
Riojano de Salud. Se disefiaron unas encuestas analiticas formadas por respuestas cerradas
con diferentes tipos de preguntas desde distintas perspectivas con la funcién de recoger la
maxima informacioén y aplicarla en la creacién y disefio de apoyos visuales.

La encuesta estaba dividida en distintos bloques segun su contenido informativo; inquiriendo
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sobre las dificultades que los profesionales sanitarios tenian a la hora de atender a una persona
con dificultades comunicativas, las diferentes necesidades de apoyo, propuestas de mejora en
cuanto a recursos 0 materiales que se necesitaban en cada situacion, sintomas y principales
enfermedades que ellos creen que por su tipologia necesitan una explicacion mas detallada
con pictogramas e imagenes, pruebas médicas mas comunes y que mas se realizan, diferen-
tes sistemas o técnicas de presentacion de la informacion, etc. Ademas se afiade un enfoque
centrado en la persona que acude a la consulta del médico poniendo especial énfasis en la
toma de decisiones, autonomia personal y diferentes necesidades de apoyos que en este caso
personas con discapacidad intelectual y TEA tenian cuando acuden a una consulta médica.

De forma paralela, se recogié informacion sobre los tramites o gestiones administrativas que
se hacen en un centro de salud y el criterio u opinién que tenian los diferentes profesionales ad-
ministrativos de los centros hospitalarios cuando una persona con dificultades comunicativas y
de comprension realiza este tipo de gestiones. En la encuesta se recogio la informacién sobre
las distintas gestiones administrativas que se realizan en el centro sanitario (solicitar una cita al
médico de cabecera, tarjeta sanitaria AA, solicitar cita online, justificante médico, volante para
algun tipo de prueba médica u otro tipo de gestiones).

Con la informacion recogida desde diferentes centros y profesionales sanitarios se evalué y
valord cual debia de ser el punto de partida para transformar un centro sanitario y que fuese
accesible a nivel cognitivo para todas las personas que acuden al mismo.

Para la encuesta se disefiaron preguntas con respuesta cerrada y de varias opciones, fue
contestada por 83 profesionales sanitarios pertenecientes al Centro Hospitalario del Salnés y al
Centro de Salud de Najera. Los resultados mas destacables aparecen reflejados en las Tablas'
siguientes, en las que se indica la pregunta realizada, las opciones de respuesta (indicador) y la
relevancia (en porcentaje) de cada opcion.

"Fuente. Elaboracion propia, sobre los datos recogidos en la encuesta.
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Tabla I. Dificultades de los profesionales sanitarios. Pregunta: ;Con qué personas ha tenido dificul-
tades al realizar su trabajo en el sistema sanitario?

INDICADOR PORCENTAJE
Con todas las personas. 4
Con ninguna persona. 13
Personas inmigrantes que no conocen el idioma. 66
Personas mayores. 13
Personas ciegas. 7
Personas sordas. 35
Personas con déficit de atencion. 8
Personas con hiperactividad. 6
Personas con discapacidad intelectual. 42
Personas con TEA. 22
Otros. 1

En la Tabla | se observan los motivos por los cuales ;Qué me pasa doctor? Derecho a mi
salud, es una experiencia que engloba y orienta unas aplicaciones informativas que faciliten la
asistencia sanitaria a muchas personas, ya que la gran mayoria de los profesionales destacan
que tienen dificultades cuando atienden a personas que no hablan ni comprenden el mismo
idioma, a mayores de personas con discapacidad intelectual, TEA o personas sordas o con
dificultades auditivas. Es destacable que en general, la mayor parte de las dificultades tienen
su origen en problemas comunicativos y de recepcion de informacion sanitaria de forma bidi-
reccional.
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Tabla Il. Problematicas surgidas por las dificultades comunicativas. Pregunta: ;Qué tipo de proble-
mas de comunicacion ha tenido en las consultas?

INDICADOR PORCENTAJE
No tengo ninguin problema. 4
Obtener retroalimentacién sobre si ha entendido 39

lo que se esta diciendo.

Explicar pruebas médicas. 20
Paciente muy nervioso, no escucha. 34
Dificultades para expresar sentimientos o sensa- 40

ciones por el paciente.

Falta de entendimiento en comunicacion entre 14
personal de apoyo y paciente.

Dificultades para identificar o asociar un sintoma. 33
El paciente no comprendia mis preguntas. 42
Dificultades a la hora de acudir a la consulta. 10
Otra problematica. 2

De forma similar, en los datos que se recogen en esta Tabla Il, los profesionales marcaron va-
rias respuestas como problemas causantes de las dificultades en la comunicacién, destacando
en especial la falta de entendimiento entre el paciente y el médico, dificultades para expresar
las sensaciones o sentimientos surgidos de dolores o malestar para poder elaborar un diag-
nostico de la persona y saber y conocer por parte del profesional sanitario si la informacién que
aportas al paciente la esta comprendiendo, para saber el origen y motivos de su enfermedad,
y las pruebas médicas que se le van a aplicar y el tratamiento necesario para los problemas de
salud que presenta el paciente. Todas estas problematicas derivadas de dificultades en la com-
prension de la informacion pueden generar situaciones de estrés y nerviosismo en el paciente,
por no comprender toda la informacion que influye en su bienestar fisico y emocional.
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Tabla lll. Consecuencias derivadas de los problemas de comprension. Pregunta: ;Qué tipo de pro-
blemas cree que puede tener una persona con dificultades de comprension cuando se tiene que
hacer una prueba médica que no conoce ni comprende?

INDICADOR PORCENTAJE
Nerviosismo 78
Estrés 63
Problemas de conducta 49
Negarse a hacer la prueba 57

Otro problema -

Ningun problema -

La ausencia de informacién adaptada y comprensible para las personas con TEA y discapa-
cidad intelectual puede generar alteraciones de conducta derivadas de situaciones de estrés
0 nerviosismo, tal y como lo indican los profesionales sanitarios en la encuesta con los datos
representados en la Tabla lll, y como sefala Cuesta (2009) indicando que el punto de partida
para conocer el nivel de calidad de vida de una persona, es que debe de ser capaz de poder
hablar por si misma, de reconocer como se siente y poder comunicarlo. Valorando también la
disposicion de plataformas que ofrezcan un servicio que permita disponer de comunicacion
adaptada, mejorando la transmisién y recepcion de informacién entre el médico y el paciente;
disminuyendo asi el estrés en los profesionales sanitarios y personas a las que atiende.

También en la encuesta, se recogié informacion para conocer las principales pruebas médi-

cas que se practicaban en los centros sanitarios, y con ese material poder adaptarlo mediante
imagenes y pictogramas, tal y como se refleja en la siguiente Tabla.
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Tabla IV. Pruebas médicas mas comunes. Pregunta: ;Qué tipo de pruebas son las mas comunes?

INDICADOR PORCENTAJE
Extraccion de sangre 69
Colocar via 39
Otoscopia 25
Radiografia 31
Electrocardiograma 49
Medicién de glucemia 40
Ecografia 4
Medicion de tension 48
Toma de constantes 76
Colocar sonda 13

Es interesante conocer las necesidades y demandas que los profesionales sanitarios perciben
cuando estan atendiendo a una persona con mas necesidades de apoyo a nivel comunicativo y
cognitivo. Como se refleja en la siguiente Tabla, aunque las personas vengan acompafadas de
familiares u otras personas de referencia, consideran relevante disponer de materiales adapta-
dos como Sistemas Alternativos o0 Aumentativos de Comunicacién (SAAC), en imagenes o pic-
togramas que puedan explicar de forma secuencial los pasos de las distintas pruebas médicas
que se le van a practicar, de tal forma que esa informacién adaptada esté siempre disponible
para poder visualizarla cuando se necesite.
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Tabla V. Empoderamiento de las personas con mas necesidades de apoyo. Pregunta: ;Como cree
que puede ayudar a las personas con necesidades de apoyo para acceder de forma autonoma al

INDICADOR PORCENTAJE
Impartir formacion a los profesionales sanitarios. 58

Impartir formacion a las personas con dificultades 48
de comprension.

Adaptar los centros sanitarios. 57
Apoyos fisicos: acompanamientos. 71
Apoyos materiales: pictogramas, imagenes...... 72
Apoyos tecnolégicos: paneles de comunicacion, 47
secuencias...

No hace falta ayuda. -
No se puede ayudar. -

Otros. -

De forma paralela a crear materiales de apoyo y que las personas acudan acompafadas
de otras personas que les puedan transmitir la informacion. Destacar que los profesionales
demandan informacién que les ayudé a intervenir y comunicarse mejor con personas con mas
necesidades de apoyo a nivel cognitivo, como transmitir informacion y establecer relaciones
sociales que faciliten la realizacion de la prueba y el posterior diagndstico sanitario.

La Tabla VI recoge la opinion de los profesionales sanitarios sobre el papel y las funciones
que deben implementar las entidades especializadas.
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Tabla VL. El papel de las entidades especializadas. BATA y ASPRODEMA son entidades especializadas
en la atencion a personas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo. Pregunta: ;Como cree que
podriamos ayudar al personal sanitario a la hora de mejorar la atencion a nuestro colectivo?

INDICADOR PORCENTAJE

Reuniones conjuntas con el personal sanitario 49
para el andlisis de casos.

Impartiendo formacién sobre sindromes 53
concretos.

Emitiendo informes explicativos de la situaciéon de 49
salud de la persona.

Acompafamientos por profesionales en la 76
consulta.

La opcidn preferida (76%) por estos profesionales es la del acompafiamiento, por personal
cualificado, de los pacientes a las consultas. También, impartir formacién (53%) e informacion
(49%) son opciones muy valoradas.

6. ALIANZAS Y COLABORACIONES.

El primer contacto se establece con el Centro Hospitalario del Salnés y con este trabajo con-
junto se obtienen los primeros materiales para crear los apoyos visuales. De forma paralela,
Asprodema La Rioja trabaja con el Centro de Salud de Najera y el Servicio Riojano de Salud.

Posteriormente se mantienen reuniones y alianzas con el Hospital Clinico Infantil de Santiago
de Compostela y la Fundacién Gendémica de Galicia, con el fin de distribuirnos por diferentes
centros hospitalarios del SERGAS vy posibilitar el aumento de las pruebas médicas, tanto gene-
rales como mas especificas y adaptarlas de forma progresiva; dicha difusion se lleva a cabo de
forma interna a través del departamento de comunicacion del Servizo Galego de Saude.

Una caracteristica del proyecto es la versatilidad, abierto a nuevas propuestas o aportaciones
que permitan crear nuevos apoyos visuales de pruebas médicas, gestiones administrativas
sanitarias o principales diagnésticos. Desde este enfoque recogimos propuestas del Hospital
Clinico Infantil de Santiago de Compostela, en el cual proponian disefiar apoyos visuales ver-
sionados de tipo infantil con la finalidad de afadir distractores que distraigan y desvien la aten-
cién durante las situaciones de mayor nivel de estrés o nerviosismo como pinchazos o situa-
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ciones dolorosas; pudiendo en muchos casos hacer las situaciones mas amenas y tranquilas,
con informacién anticipada que sea clara. Destacar el trabajo coordinado y bidireccional entre
los centros hospitalarios que participan en el proyecto y las entidades sociales que colaboran,
principalmente la Asociacién BATA y Asprodema La Rioja, y otras entidades que ocupan otro
rol caracterizado por la difusién social o recogida de informacion.

También se realizaron colaboraciones con otros centros sociales como el CEIP San Tomé
en el cual se mostraron los apoyos visuales creados hasta la fecha en un aula de educaciéon
primaria, se recogieron las sensaciones y sentimientos de los menores cuando se estan reali-
zando pruebas médicas y como se sentirian si se les anticipa la informacion y se les presenta
visualmente con pasos y explicando las diferentes secuencias de cada prueba. Se realizaron
actividades y role-playing con diferentes instrumentos necesarios para realizar un analisis de
sangre o un electrocardiograma. En estas actividades de difusion y conocimiento del proyecto
participaban distintos profesionales sanitarios del Centro Hospitalario del Salnés, que aporta-
ban otro enfoque con los menores cuando asistian a una consulta médica.

En una de las sesiones de trabajo con un centro educativo, en la que participaban centros
sanitarios, tuvimos una experiencia satisfactoria con una nifia con TEA de seis afios en la cual
el centro sanitario y los diferentes instrumentos para hacer un analisis de sangre le generaba
ansiedad y nerviosismo, con distintas sesiones de trabajo temporales se fue acercando a la
menor en distintas fases los distintos utensilios médicos que son utilizados para la prueba
en su centro educativo, realizando practicas de como seria la prueba, visualizando apoyos
visuales con distractores en Mefacilyta y anticipando la informacién. Se consigui6 realizar una
extraccién de sangre de forma mas tranquila que antes de disponer de los apoyos visuales y
participar en las distintas sesiones de acercamiento al centro de salud.

Por otro lado, ; Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud, continuio creciendo en otras dimen-
siones con otros agentes colaboradores como la Asociacién TEAVI, que permitié la difusion
del proyecto por el sur de la provincia de Pontevedra y de las entidades sociales de esa zona
territorial. También participaron en el trabajo de evaluacion y mejora de los apoyos visuales, con
una funcion de testeo y valoracion del comunicador interactivo Plafones y de todos los apoyos
visuales creados en Mefacilyta.

Otra labor llevada a cabo en la Comunidad Auténoma de la Rioja es la creacién del Grupo de
Trabajo Comunitario de Salud, en el cual participan 15 entidades que trabajan en la intervencion
desde diferentes ambitos sociales, como AMPAS, Cruz Roja, equipos de orientadores de cen-
tros educativos, hogares de personas mayores y ayuntamientos. La funcion de este equipo de
trabajo es crear jornadas para presentar el proyecto, ofrecer formaciones a diferentes entidades
para conocer el manejo y la utilizacion de las plataformas, realizar estudios de necesidades y
demandas de las personas con mas necesidades de apoyo a nivel cognitivo que asisten a los
centros sanitarios y presentan dificultades y por ultimo ser agentes de evaluacion y mejora de
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los apoyos creados. También participé en el proyecto la federaciéon Plena Inclusién La Rioja
creando un grupo de trabajo de accesibilidad cognitiva testeando y evaluando los distintos
apoyos visuales, ofreciendo formaciones a diferentes entidades dentro de la federacion y dan-
do jornadas de difusion y conocimiento del proyecto.

Una labor importante del proyecto, es la formacién a profesionales sociales y sanitarios sobre
las aplicaciones y los apoyos visuales creados. ARPA Autismo Rioja participd en el desarrollo
del proyecto testando y evaluando los materiales y difundiendo el trabajo realizado a través de
las redes sociales. También la Fundacién Aprocor en Madrid enviando feedback y propuestas
de mejora en un proceso de evaluacion y mejora del material disefiado.

7. UTILIZACION DE LAS APLICACIONES Y DESCARGA DE LOS APOYOS.

¢ Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud, utiliza dos aplicaciones distintas que estan dispo-
nibles en plataformas con sistema operativo Android, son gratuitas y se pueden descargar del
Play Store. La plataforma Mefacilyta es la aplicacién que permite ver los apoyos visuales de las
pruebas médicas, diagnésticos y trdmites o gestiones administrativas. La aplicacion Plafones,
es un comunicador interactivo que mejora la comunicacién y el intercambio de informacién
entre el profesional sanitario y el paciente que esta en la consulta.

7.1 Mefacilyta.

Mefacilyta es una aplicacion para dispositivos con sistema “Android” en el que colaboran
varias confederaciones como es FEAPS, Plena Inclusiéon, Down Espafa y Fundacion Vodafone,
mediante la cual estdn asociadas multiples organizaciones tales como, la Asociacion BATA y
Asprodema La Rioja. La entidad responsable de esta aplicacién es la Fundaciéon Vodafone, que
se encarga de la gestion, disefo, mantenimiento y elaboracion del portal web, resolviendo y
solventando errores, dificultades o dudas sobre dicha plataforma.

Se disefian unos contenidos visuales que la aplicacion se encarga de reproducir (pueden ser
videos o0 imagenes con sonidos), describiendo las secuencias habituales para hacer por gj. un
TAC, medicion de glucemia u otra prueba médica que queramos visualizar en la aplicacién. Por
ello se realiza un montaje, y secuencias con los materiales pertinentes, con su correspondien-
te sonido, describiendo la actividad de forma detallada y utilizando esta plataforma como via
comunicativa con la persona que asiste al centro sanitario. Se consigue una mayor inclusion
social de forma mas auténoma, pues se produce una relacién directa, en muchos casos sin
necesidad de una tercera persona ya que fomenta la interrelacién entre el médico y paciente.
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Una vez que se crea una prueba médica o cualquier contenido sanitario se genera un cédigo
QR que tiene toda la secuencia informativa adaptada en apoyos visuales y que puede ser es-
caneado de forma ilimitada por todas las personas que quieran ver los apoyos visuales.

La aplicacion Mefacilyta esta disponible en el Play Store y se puede descargar de forma
gratuita, una vez que la aplicacion es descargada y se entra en la plataforma, es necesario pro-
gramarla la primera vez que se utiliza. Para ello se pulsa en el icono credenciales y se marca la
casilla de “establecer modo anénimo” para a continuacién pulsar en “Entrar”. A continuaciéon
se podra utilizar la aplicacién y escanear todos los contenidos informativos presentes en los
cédigos QR.

Los apoyos visuales se encuentran en la pagina web del proyecto? donde esta el catalogo
con todas las pruebas médicas, consejos médicos para determinados diagnésticos y tramites
sanitarios con el codigo QR de cada apoyo para poder escanearlo o guardarlo para ser utilizado
en el propio centro de salud o en los momentos previos a la consulta médica.

Los centros sanitarios que participaron en esta experiencia disponen de unas pegatinas que
estan encuadernadas en un libro mediante el cual los profesionales sanitarios tienen los apoyos
visuales generados para ofrecerle al paciente cuando va a la consulta y desconoce esta idea de
fomentar la accesibilidad cognitiva de los servicios de salud.

7.2 Plafones.

La funcién de esta aplicacién es crear un panel de comunicacién con ventanas que facilite la
interaccion entre dos 0 mas personas. Mediante este comunicador las personas con mas nece-
sidades de apoyo a nivel cognitivo pueden hablar e interactuar con los profesionales sanitarios
o personal administrativo de su centro de salud con la finalidad de entender y comprender
mejor toda la informacién vinculada a pruebas médicas, sintomas o datos importantes que el
profesional sanitario debe de tener para elaborar un diagnéstico lo mas adecuado y acertado
a esa persona.

El comunicador esta formado por dos ventanas principales que son la del profesional sani-
tario y la del paciente, que disponen de distintos contenidos informativos segun las preguntas
que se vayan a formular y las respuestas que el paciente le proporcione al médico. En la parte
del profesional sanitario aparece contenido informativo adaptado correspondiente a la con-
textualizacion del dolor o enfermedad (fecha, hora, cobmo surge el problema y en qué parte
del cuerpo), distintas enfermedades o causas del problema y diferentes consejos que permite
esclarecer un posible diagnostico. En la otra parte de la ventana se encuentra la informacién
correspondiente con la finalidad de obtener un diagndstico lo mas claro y exacto posible. Los

2https://quemepasadoctor.jimdo.com/apoyos/pruebas-médicas/
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plafones creados y disefiados para cada centro hospitalario pueden ser cambiantes y se puede
modificar el nimero de ventanas en funcién del contenido informativo que queramos generar
con la aplicacion.

Todos los contenidos informativos que aparecen en la aplicacion Plafones estan adaptados
mediante imagenes y pictogramas, y la informacién fue previamente evaluada y probada por un
grupo de personas expertas en accesibilidad cognitiva.

8. LA AVENTURA DE CUIDARSE.

La aventura de cuidarse es otro proyecto vinculado a ;Qué me pasa doctor? Derecho a mi
salud, en el cual participa Asprodema la Rioja y colabora la Asociacién BATA, y cuyo objetivo es
que las personas se empoderen de su salud, es decir tengan todos los conocimientos necesa-
rios para lograr un bienestar fisico y emocional de forma progresiva cuidando y mejorando su
estado de salud. Esta experiencia esta dividida en tres bloques tematicos: educacion emocio-
nal, estilos de vida saludable y autocuidados.

Esta experiencia contiene un estilo innovador para generar aprendizajes ya que se crean dife-
rentes historias que tienen contenidos tedricos y practicos, en las cuales podra elegir la propia
persona sobre qué camino o aventura quiere elegir. Para ello es necesario que las propias per-
sonas tomen decisiones y adquieran conocimientos preventivos sobre como mejorar su estado
de salud e incrementar el bienestar fisico y emocional de las personas usuarias de la aplicacion.

Los conocimientos mas tedricos que aparecen en los apoyos visuales creados a través de
Mefacilyta en el proyecto son relacionados con los tres bloques tematicos indicados ante-
riormente, como efectos y prejuicios del consumo de comidas industriales y comida rapida,
significado de bienestar emocional, consumo de alcohol, tabaco y drogas, etc. También hay
otros contenidos practicos en los cuales se escanea el codigo QR con Mefacilytay aparece la
posibilidad de ser un personaje virtual que va eligiendo y tomando decisiones que afectan a su
vida e influyen en su estado emocional, sanitario y fisico. Anexo de cada decisién que adopte el
personaje principal aparecera un cédigo QR con la explicacion tedrica de cada decision con su
contenido informativo tedrico adaptado a pictogramas. De tal forma que cada persona pueda
elegir su propio camino conociendo y sabiendo sus principales causas y consecuencias a nivel
sanitario y social, a que le puede llevar cada una de esas decisiones. Por ejemplo, decisiones
de qué productos voy a desayunar o a qué habitos voy a tener cuando me levanto de la cama.

A diferencia de ; Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud, el proyecto Aventura de Cuidarse
esta centrado en la prevencion de situaciones diarias que pueden llevar a una mala rutina, con
diferentes habitos diarios que influyen y perjudican en el estado sanitario de cada persona,
mientras que ;Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud adapta contenidos centrados en la
intervencion y relacidn sanitaria entre el médico y su paciente.
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9. PROPUESTAS DE MEJORA.

¢ Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud, es un proyecto flexible y adaptable a todo tipo
de servicios sanitarios independientemente de su localizacion y territorialidad. En un centro de
salud mas especializado que interviene en cuestiones sanitarias mas complejas y menos usua-
les podria disponer de estos apoyos facilitando el material secuenciado de la prueba médica
que se quiere adaptar. Por ello este proyecto puede aplicarse a distintos centros sanitarios,
independientemente de su localidad y sistema sanitario de salud que tenga cada territorio en
que se ubique.

Es una experiencia que esta en continua mejora, adaptando nuevas pruebas médicas, con-
sejos sanitarios y tramites, con un enfoque centrado en las personas y que permita mejorar la
autonomia y toma de decisiones en el ambito sociosanitario.

Entendiendo la sanidad como una parte primordial y necesaria de las personas, se debe
considerar como indispensable, disponer de recursos que favorezcan la accesibilidad cogni-
tiva a todas los pacientes que visitan los centros sanitarios, tal y como refleja la Constitucion
Espafiola en el articulo 43, que reconoce el derecho a la proteccion de la salud y a los poderes
publicos el deber de organizar y tutelar la salud publica a través de medidas preventivas y de las
prestaciones y servicios necesarios. Por ello se comprende la accesibilidad cognitiva en cen-
tros sanitarios como un derecho propio de cada persona. Destacar que estos apoyos visuales
creados pueden ser utilizados por distintas personas que desconozcan nuestra lengua o en
situaciones en las cuales exista una barrera comunicativa. Destacar que es un proyecto en el
cual es interesante la participacion de entidades sociales para abarcar una adaptacion mas real
y eficaz para toda la sociedad que quiera utilizar los apoyos en las dos aplicaciones.

Por otro lado, este proyecto aporta un contenido innovador ya que utiliza distintas plataformas
tecnolégicas para poner al alcance de las personas un recurso social que promueve y facilita
apoyos visuales para hacer mas accesible el sistema sanitario. Estas plataformas tecnoldgicas
pueden adaptarse para gestionar los apoyos visuales a través de otros soportes subiendo los
contenidos a otras plataformas.

Por ultimo, desde el equipo gestor del proyecto ; Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud,
se anima a todas las entidades, poderes sociales y sanitarios a utilizar recursos que favorezcan
y promuevan la accesibilidad de personas con mas necesidades de apoyo a nivel cognitivo en
los centros sanitarios, proporcionando servicios de mayor calidad y centrados en las personas
con diferentes capacidades y necesidades de apoyo. Es un proyecto versatil, mejorable y es-
calable con el paso del tiempo. Se anima a las diferentes entidades a participar en él, haciendo
propuestas de mejora e intercambiando material Util para el desarrollo de la experiencia que
promueva entornos sanitarios mas accesibles cognitivamente.
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PALABRAS CLAVE

Capacitismo, discriminacion, discapacidad, igualdad, interseccionalidad.

La historia social de las personas con discapacidad esta vinculada a procesos de discriminacion
estructurales. Sin embargo, en la actualidad, la realidad social de las personas con discapaci-
dad esta viviendo profundos cambios. Estos cambios han venido dados por la irrupcion en la
agenda publica del modelo social de la discapacidad. Este modelo asume que las causas que
determinan la discapacidad son sociales. Con esto, se ha conceptualizado la discriminacion por
discapacidad, o capacitismo. Este trabajo pretende conocer la percepcion de la discriminacion
en las personas con discapacidad en funcion de variables socioecondmicas clave. Las conclu-
siones muestran el éxito de algunos programas dirigidos a las personas con discapacidad y la
necesidad de repensar otros.

Ableism, discrimination, disability, equality, intersectionality.

ABSTRACT

The social history of people with disabilities is linked to structural discrimination processes. However,
at present, the social reality of people with disabilities is undergoing profound changes. These
changes have been drived by the irruption in the public agenda of the social model of disability.
This model assumes that causes that determine disability are social. With this, discrimination
due to disability, or capacitism, has been conceptualized. This paper seeks to understand the
perception of discrimination in people with disabilities based on key socioeconomic variables.
The conclusions show the success of some programmes aimed at people with disabilities and the
need to rethink others.
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1. INTRODUCCION.

El modelo social de la discapacidad ha supuesto numerosos avances en materia legislativa
y de intervencién en politicas publicas. En este modelo se asume que la discapacidad esta
relacionada con los factores sociales. Este modelo “nacié apuntalando la filosofia de vida inde-
pendiente, pero acompafna de unos Principios Fundamentales que describen la discapacidad
como una forma especifica de opresion social” (Palacios, 2008, p.122). En esta forma especifi-
ca de opresion social, “la exclusién a la que se ven sometidas las personas con discapacidad
es el resultado de una discriminacioén estructural en diferentes planos” (Palacios, 2008, p.133).
Estos principios ponen el foco en el estudio de los factores sociales que “discapacitan” y sobre
todo, en el estudio de esta discriminacion y exclusién estructural.

Con esta premisa, se ha contextualizado y conceptualizado, en los Ultimos afos, la discrimi-
nacion por discapacidad como capacitismo. Este concepto hace referencia a las situaciones
estructurales de discriminacién por discapacidad. Esta discriminacion incluye tanto las situa-
ciones directas como indirectas de discriminacion. En Espafia, también se esta empezando a
contextualizar las situaciones de discriminaciones multiples, interseccionales y compuestas.

La construccién social “capacitisita” se basa en la idea general de que el funcionamiento y
las habilidades consideradas “normales” son definitorias del ser humano vy, por lo tanto, no
se puede esperar para las personas con discapacidad un futuro equiparable al del resto de la
humanidad, porque no son personas humanas “completas”. La discapacidad es asi, con fre-
cuencia, invisibilizada en base a valores, costumbres y creencias negativas que se traducen en
barreras a la movilidad, la comprensién o la comunicacion.

Desde una perspectiva social, la discapacidad se puede explicar como una forma de dis-
criminaciéon equiparable a otras ya reconocidas como la de género, etnia, edad, u orientacion
sexual. De esta forma, se entienden los bajos resultados en calidad de vida de la poblacion con
discapacidad no como resultado de su configuracién corporal (capacidad), sino de un disefio
social capacitista, es decir, concebido tradicionalmente por y para personas sin discapacidad.

El capacitismo se construye socialmente mediante mecanismos insertos en el estilo de vida,
y afecta también a la identidad de las propias personas con discapacidad. La presencia de
actitudes capacitistas en la sociedad se da independientemente de si las personas que las re-
producen tienen o no relacibn mas o menos cercana con personas con discapacidad, al igual
que hoy sabemos que el machismo, o el racismo o la homofobia, se presentan mediante acti-
tudes generalizadas en la poblacién, incluso en las mujeres, las minorias étnicas o las personas
LGTBI.

No es extrano, por tanto, que personas con o sin discapacidad entiendan que la discapa-
cidad es una justificacion suficiente para esperar menos de ellas, excluirlas, segregarlas, o
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infravalorarlas. Es el resultado l6gico de una construccién cultural heredada, cuya transfor-
macidn genera resistencias. A estas construcciones sociales basadas en que las personas sin
discapacidad son mas valiosas, o en la menor valoracion de las personas con discapacidad, la
llamamos capacitismo.

En Espana, los avances que se han producido en materia de discapacidad estan vinculados
al papel catalizador que el movimiento asociativo de la discapacidad ha tenido en la defensa
de los Derechos de las personas con discapacidad. Las personas con discapacidad, en los
ultimos anos, han pasado de ser vistas como personas dependientes y carentes de Derechos
a ser vistas como ciudadanos de pleno derecho. Este cambio de paradigma tiene sus raices en
el nacimiento del modelo social de la discapacidad.

En este trabajo pretendemos profundizar en el conocimiento del capacitismo en la sociedad
espafola actual, estudiando la discriminacién auto-percibida por las personas con discapaci-
dad y las variables sociodemograficas que influyen en la percepcion de dicha discriminacion.
Las variables sociodemograficas que se incluiran para el estudio de la discriminaciéon auto-
percibida son: género, zona de residencia y nivel estudios terminados.

2. MARCO LEGAL.

La primera regulacion legal de la discriminacién por motivos de discapacidad en Espafna se
dio en la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracién social de los minusvalidos -en adelante, LIS-
MI-. Esta Ley “permitié importantes avances en el sector de la discapacidad, que fue ubicado
con identidad propia en la Agenda de la Politica Social” (Cabra de Luna, 2004). Sin embargo,
tras la aprobacion de las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las per-
sonas con discapacidad de Naciones Unidas, Resoluciéon 48/96, aprobada por la Asamblea
General en 1993, se inici6 el paradigma de la No Discriminacién y de la Accesibilidad Universal
(Cabra de Luna, 2004).

El concepto de no discriminacién parte del principio de igualdad de trato y responde a dos
vertientes:

“la igualdad formal, concebida como derecho de los ciudadanos a obtener un trato igual,
ausente de discriminaciones (...) y la igualdad sustancial o material que, partiendo de dife-
rencias reales existentes entre los grupos tratados desigualmente, legitima la introduccion
de desigualdades para restablecer la igualdad socialmente ignorada” (Cabra de Luna, 2004,
p.50).

Con estas premisas tedricas, en 2003, se adoptd la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de

igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad -en adelante, LIONDAU-. Esta Ley, incorpora los preceptos legales y tedricos que
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posteriormente adoptara la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
discapacidad -en adelante, CIDPD- de la Organizacién de las Naciones Unidas -en adelante,
ONU-.

Este Tratado Internacional, legitimé el modelo social de la discapacidad. En este modelo
se entiende que “las causas que originan la discapacidad no son cientificas, sino sociales”
(Palacios, 2008, p.103). Con esta premisa, la CIDPD define la discriminacion por motivos de
discapacidad como:

“cualquier distincion, exclusion o restriccion por motivos de discapacidad que tenga el pro-
posito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o gjercicio en
igualdad de condiciones, de todos los Derechos Humanos y Libertades Fundamentales en
los ambitos politico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo” (CIDPD, articulo 2).

A partir del articulo 2, Sastre (2012) reconoce que este articulo debe ser definido de forma
amplia:

“no restringe (la discriminacion) a la existencia veraz de una discapacidad, sino que condena
cualquier conducta que interfiera negativamente en los derechos de una persona cuando la
vulneracion venga motivada por una discapacidad (...) y debe extenderse a las situaciones
de discriminacion por error y por asociacion” (Sastre, 2012, p.88).

En virtud del Articulo 96 de la Constitucion Espafiola de 1978, la CIDPD y por tanto, sus pre-
ceptos, forman parte del Ordenamiento Juridico Espafol. Asimismo, el articulo 49 de la Cons-
tituciéon también protege de forma especial a las personas con discapacidad:

“los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e in-
tegracion de los disminuidos [sic.] fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la
atencion especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute que
este Titulo otorga a los ciudadanos” (Articulo 49, CE, 1978).

El articulo 49 tiene sus bases en el modelo médico-rehabilitador imperante en la época en
la que fue redactada la Constitucion. Es por esto, por lo que se ha aprobado en el Consejo de
Ministros la reforma de este articulo. No obstante, el articulo 14 establece: “los esparoles son
iguales ante la Ley, sin que pueda prevalecer discriminacién alguna por razén de nacimiento
raza, sexo, religion, opinion o cualquier otra condicion o circunstancia personal o social” (articu-
lo 14, CE, 1978). Por tanto, “con arreglo a este articulo no cabe en modo alguno discriminacion
de las personas con discapacidad” (Fernandez de Bujan, 2011, p.90).

En Espafia, la CIDPD, se armoniz6 con todas las normas ya existentes en materia de discapa-
cidad (incluidas la LIONDAU) a través del Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,
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por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de Derechos de las personas con
discapacidad y su inclusion social -en adelante, LGDPD-. En esta Ley, por tanto, se define la
discriminacion en sus tres vertientes: discriminacion directa, discriminacion indirecta y discri-
minacion por asociacion.

La discriminacién directa se define como “la situacidon en que se encuentra una persona con
discapacidad cuando es tratada de manera menos favorable que otra en situacién analoga
por motivo o por razén de su discapacidad” (articulo 2, LGDPD, 2013). Por su parte, la discri-
minacion indirecta es definida como “una disposicion legal (...), o bien un entorno, producto o
servicios, aparentemente neutros, pueden ocasionar una desventaja particular a una persona
respecto de otras por motivos (...) de discapacidad” (Articulo 2, LGDPD, 2013). Finalmente, la
discriminacion por asociacion, se refiere a “cuando una persona o grupo en que se integra es
objeto de un trato discriminatorio debido a su relacién con otra o por motivo o por razén de
discapacidad” (Articulo 2, LGDPD, 2013).

En la discriminacion indirecta entra en juego la necesidad de que los servicios y productos
deben ser accesibles universalmente. Esta condicién previa a la no discriminacion, es definida,
segun la CIDPD, como “el disefio de productos, entornos, programas y servicios que puedan
utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacion, ni disefio
especializado” (CIDPD, articulo 2, 2006).

La importancia de estos dos preceptos cobran especial importancia cuando se asumen como
principios generales de la CIDPD. A este respecto, De Asis (2013), afade: “la accesibilidad
universal esta relacionada con la participacién en la vida social” (De Asis, 2013, p.2) e implica
que es una exigencia que se proyecta con los productos que pueden relacionarse con dicha
participacion y que en dicha relacidn existe una estrecha relacion entre la accesibilidad y la no
discriminacién (De Asis, 2013).

3. MARCO CONCEPTUAL.

Traspasando el plano juridico, el disefio de las politicas publicas debe hacerse desde el en-
foque de la no discriminacién. A este respecto, Palacios (2008) afirma que “se requieren acce-
siones y no meramente abstenciones” (Palacios, 2008, p.197). A partir de varios autores, esta
autora concreta y define los objetivos de las politicas publicas hacia:

- “La igualdad de oportunidades que suponga hacer frente a la exclusion estructural en es-
feras como los transportes, los equipamientos publicos, los servicios publicos y las comuni-
caciones;

- La igualdad de oportunidades que implique garantizar que las personas con discapacidad
sean preparadas hasta el maximo de sus capacidades para asumir un papel productivo y
socialmente responsable en la sociedad civil;
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- Laigualdad de oportunidades que permita combatir los casos de discriminacion que exclu-
yen a las personas con discapacidad de diversas esferas de la vida cotidiana

- Un programa coherente de igualdad de oportunidades que suponga hacer frente a actitudes
sociales profundamente arraigadas en relaciéon con la discapacidad” (Palacios, 2008, p.198).

Los presupuestos legales anteriores, han tomado su desarrollo de otros casos histoéricos de
discriminacién: “la lucha por los derechos civiles de las personas negras, con su combinacion
de tacticas de lobby convencional y acciones politicas de masas, proveyé un mayor estimulo
a un emergente movimiento de derechos de las personas con discapacidad” (Palacios, 2008,
p.107). Esta lucha por los derechos de las personas con discapacidad surgio principalmente
porque “(el colectivo de las personas con discapacidad) sufre unas desigualdades sociales que
no se estan teniendo en cuenta en otros movimientos sociales” (Gomez-Bernal, 2016, p.41).

Es en este momento, cuando se eleva la discriminaciéon por discapacidad a categoria de
-ismo-(Toboso, 2017). Esto quedé conceptualizado en el concepto de capacitismo (ableism).
En Espanfa, este concepto ha sido acufado por Mario Toboso. Este autor, a partir de (Wolbring,
2008), definié el capacitismo como “un conjunto de creencias, procesos y practicas basado
en la valoracion y el favoritismo hacia ciertas capacidades, que producen una comprension
particular de uno mismo” (Toboso, 2017, p.73). A partir de esta definicion y Wolbring y Guzman
(2010) y Worlbring, 2008, el capacitismo también:

“atiende a la productividad y a la competitividad econdmica que es actualmente, la base de
muchas sociedades y de su relacion con otras sociedades y se considera como un requisito
necesario de progreso (...) en este marco, las culturas, los paises, las regiones, los sectores,
los grupos, las comunidades, las familias y los individuos promueven y valoran ciertas capa-
cidades, al mismo tiempo que consideran otras como in-esenciales” (Toboso, 2017, p.74).

El movimiento asociativo de la discapacidad, a través del Comité de Representantes de Per-
sonas con discapacidad -en adelante, CERMI-, también ha definido la discriminacion por ca-
pacitismo. Caballero (2013), define el capacitismo como “el eje de discriminacién construido
a partir de un modelo hegemoénico, el cuerpo capaz, que encarna, supuestamente, las carac-
teristicas innatas y esenciales que definen a un cuerpo humano normal y que va a determinar
sus relaciones con los demas individuos y con el entorno” (Caballero, 2013, p.25). En sintesis,
el capacitismo:

“ha supuesto que las mujeres y hombres con discapacidad, hayan permanecido fuera tanto
del ambito de la produccion como en el de la reproduccion de la vida. Ellos al ser considera-
dos improductivos (...) y ellas como incapaces de reproducir vidas funcionales” (Caballero,
2013, p.25-26).
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Los presupuestos legales atendidos con anterioridad y recogidos en el Ordenamiento Juri-
dico Espanol, también tienen sus bases en el desarrollo evolucién y emergencia del Derecho
de lucha contra la discriminacién (Rey-Martinez, 2008). Dentro de este Derecho y en una bus-
queda constante de delimitar las barreras a las que se enfrentan los grupos en desventaja, se
esta desarrollando el concepto de interseccionalidad. Este concepto hace referencia “a la toma
en consideracion del contexto historico, social y politico y reconoce la experiencia genuina del
individuo basada en la interseccién de todos factores relevantes” (Rey-Martinez, 2008, p.260).
Rey-Martinez (2008), propone también la “discriminacién producida por mas de un factor cons-
titucionalmente sospechoso” (Rey-Martinez, 2008, p.263). Sin embargo, debemos precisar, a
partir de Rey-Martinez (2008), las diferencias entre los conceptos en los que varios factores
suponen una situacion de discriminacion multiple, compuesta e interseccional.

En primer lugar, la discriminacion multiple “se produce cuando una persona es discriminada
por diferentes factores en diversos momentos (...) la victima acumula diversas experiencias de
discriminacion (...) y es apropiado utilizar el adjetivo “multiple” por sus connotaciones matema-
ticas” (Rey Martinez, 2008, p.264).

En segundo lugar, encontramos la discriminacién compuesta que se refiere “a una situacion
en la cual uno o varios factores de discriminacion se afaden a otros en un caso concreto pro-
duciendo una barrera o dificultad afiadida a la/s ya existente/s” (Rey-Martinez, 2008, p.264).

En ultimo lugar, una discriminacion interseccional es la que “evoca una situacion en la que
diversos factores de discriminacién interactian simultaneamente, produciendo una forma es-
pecifica de discriminacién” (Rey-Martinez, 2008, p.264). El propio autor (Rey-Martinez, 2008)
reconoce que estas clasificaciones no son tan nitidas en la realidad social.

A pesar de esto, en este trabajo se contextualizan estas discriminaciones en el caso de las
personas con discapacidad. Esto, nos permitird conocer el contexto en el que surgen los resul-
tados que se presentan en el epigrafe especifico.

Concretamente, en la CIDPD, se desarrolla la discriminacién multiple en el preambulo en el
que establece:

“(los Estados Partes) preocupados por la dificil situacion en que se encuentran las personas
con discapacidad que son victimas de multiples o agravadas formas de discriminacion por
motivos de raza, color, sexo idioma, religion, opinion, politica o de cualquier otra indole,
origen nacional, étnico, indigena o socia, patrimonio, nacimiento, edad o cualquier otra con-
dicion” (Preambulo, CDPD).

A partir del preambulo, el articulo 6, desarrolla la discriminacion multiple de las mujeres con
discapacidad:
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“los Estados Partes reconocen que las mujeres y ninas con discapacidad sujetas a multiples
formas de discriminacion y, a ese respecto, adoptaran medidas para asegurar que puedan
disfrutar plenamente y en igualdad de condiciones de todos los derechos humanos y liber-
tades fundamentales” (Articulo 6, CDPD).

En el caso de las mujeres con discapacidad, a partir de la conceptualizacion anterior, se trata
de una situacién de discriminacion multiple porque interactian los factores sociales de disca-
pacidad y los factores sociales del género. En el ambito de la intervencion y de politicas publi-
cas, los factores sociales del género y de la discapacidad han sido tomadas en consideracion
aisladamente (Alvarez-Ramirez, 2012).

Serra (2014), afirma, a partir de Sheldon (2004), “que las mujeres con discapacidad son per-
cibidas por parte de la sociedad como mujeres necesitadas, dependientes y pasivas, carac-
teristicas correspondientes al estereotipo femenino, pero al mismo tiempo se las considera
incapaces de situarse en aquéllos roles femeninos” (Serra, 2012, p.259). Es por esto, por lo
que esta misma autora, Serra (2014), identifica las barreras actitudinales como las barreras mas
importantes a las que las mujeres con discapacidad deben enfrentarse (Serra, 2014).

Respecto de la disponibilidad de datos estadisticos sobre las mujeres con discapacidad se-
Aalan que “los datos disponibles evidencian que el género (...) es una variable de andlisis fun-
damental a la hora de analizar los procesos de exclusidn de las personas con discapacidad”
(Jiménez-Lara y Huete-Garcia, 2013, p.202). Los datos estadisticos disponibles también evi-
dencian que el salario medio anual de las mujeres con discapacidad es menor y que las dife-
rencias salariales “son menores en términos relativos entre mujeres con y sin discapacidad, que
entre los varones con y sin discapacidad (Jiménez-Lara y Huete-Garcia, 2013).

El caso de la discriminacion interseccional es aplicable al caso de las personas con discapa-
cidad con bajos niveles de estudios. La investigacion de Diaz-Velazquez (2011), determina que
las personas con discapacidad presentan desigualdades en el acceso a la educacién y en el
nivel de estudios alcanzados (Diaz- Velazquez, 2015). Esto da lugar a peor acceso al mercado
de trabajo y que, ademas, se relacionan con los prejuicios sociales y empresariales y la falta de
adaptacion de los puestos de trabajo (Villa-Fernandez, 2015).

Finalmente, la discriminacion compuesta es aplicable a las personas con discapacidad re-
sidentes en el Medio Rural porque la falta de acceso a los servicios (Quezada Garcia y Huete
Garcia, 2018) se suma a la situacion de discapacidad y supone una barrera. En Espana, el Me-
dio Rural abarca el 90% del territorio espafol y en él reside un 20% de la poblacién (Quezada-
Garcia y Huete-Garcia, 2018). Sobre la situacion de las personas con discapacidad en el Medio
Rural se han desarrollado los estudios de Charroalde y Fernandez (2006), Jenaro y Flores (2006)
y de forma reciente, Quezada y Huete (2018).
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El estudio de Quezada y Huete (2018) demuestra que “practicamente un millén de personas
con discapacidad reside en el Medio Rural (...) y es una poblacion mas envejecida que en el
medio urbano, y con una mayoria de mujeres” (Quezada y Huete, 2018, p.45).

La situacion de las personas mayores es una situacién compleja, porque la piramide pobla-
cional se transforma y se invierte. En esta inversion, la discapacidad asociada a la edad se
esta problematizando como uno de los grandes asuntos publicos de nuestra era (Abellan, et
al., 2011). Sin embargo, las politicas que se disefian se encaminan a atender las situaciones
de dependencia en el ambito funcional. Pero no, a cubrir la discriminacion por discapacidad
de esta poblacion. En general, la situaciéon de discriminacion de las personas mayores puede
ser caracterizada como: “la desvalorizacion, es decir, la construccion de un estereotipo social
arbitrario e injusto (...), los adultos mayores estan caracterizados por los atributos negativos de
la improductividad, la ineficiencia, la enfermedad y la decadencia general” (Ruvalcaba, 2005).

Estos atributos de discriminacién en las personas mayores pueden ser identificados también
para el caso de las personas con discapacidad. Es por esto, por lo que Barranco-Avilés y Bariffi
(2010) han desarrollado un trabajo de investigacion sobre la potencialidad de la aplicacion de la
CIDPD para las personas mayores. Las conclusiones de este trabajo afirman:

“de un modo directo la Convencion resulta aplicable a la situacion juridica de las personas
mayores cuando estas, al mismo tiempo, tienen una discapacidad, pero, de un modo indi-
recto, también la Convencion puede servir de guia para contribuir a la regulacion de un ins-
trumento juridico que aborde (...) los derechos de las personas mayores” (Barranco-Aviles
y Bariffi, 2010, p.13).

El movimiento asociativo de la discapacidad, a través del CERMI, promovié un estudio rea-
lizado por Jiménez-Lara y Huete-Garcia (2003) sobre la discriminacion por motivos de disca-
pacidad, a partir de las respuestas recibidas al cuestionario sobre Discriminacién por motivos
de Discapacidad del afio 2002. En este estudio, se mostraba que “existe un tipo de discrimi-
nacién basada en el rechazo, el miedo y el desconocimiento, que esta presente practicamente
en todas las actividades de la vida diaria de las personas con discapacidad” (Jiménez-Lara y
Huete-Garcia, 2002, p.81).

El Observatorio Estatal de la Discapacidad -en adelante, OED-, en 2017, publicé un estudio
realizado por Jiménez-Lara sobre discriminacién multiple en las personas con discapacidad.
En este informe se evidenciaba que cuando se asocia discapacidad y edad, la pobreza o la
exclusion social se agrava significativamente en los grupos de edad intermedios y que los
bajos niveles educativos influyen de forma significativa en el riesgo de pobreza (Jiménez-Lara,
2017). Respecto del habitat, la proporcidn de personas en situacion de riesgo y pobreza es mas
elevada cuando menos densamente poblada esta la zona de residencia (Jiménez-Lara, 2017).

Especificamente, la discriminacién percibida por las personas con discapacidad a través de
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la EDAD 2008, ha sido estudiada por Agustin Huete Garcia en 2012. Este estudio, concluye que
“la discriminacién por causa de discapacidad es percibida por una minoria de personas con
discapacidad en Espana” (Huete-Garcia, 2012, p.29). Este estudio mostraba los datos porcen-
tuales de la discriminacion percibida respecto del género y la actividad. La novedad que aporta
el presente articulo de investigacion es contabilizar la influencia de las variables género, zona
de residencia y nivel de estudios terminados sobre la discriminacion auto-percibida.

4. METODOLOGIA.

Las escasas fuentes cuantitativas centradas en conocer la discriminacién de las personas
con discapacidad dificultan el estudio de este fendmeno. Estas dificultades vienen dadas en
primer término por la escasez de fuentes estadisticas y porque “no todos los registros y es-
tadisticas denominan los aspectos de la discapacidad con los mismos conceptos” (Huete-
Garcia, 2012, p.28).

Las unicas fuentes estadisticas que recogen la realidad social de las personas con discapaci-
dad de forma amplia son las series estadisticas realizadas por el INE, que comenzaron en 1986.
La primera, se denomina Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias (EDDM)
del afio 1986; después, en 1999, se recogid la Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y
estado de salud (EDDES) y, por ultimo, la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal
y Situaciones de Dependencia -en adelante, EDAD- de 2008. No obstante, el Instituto Nacional
de Estadistica prevé una nueva operacién estadistica sobre discapacidad en 2020.

Para el desarrollo del presente trabajo se han usado los datos de la EDAD 2008 a partir de su
cuestionario de Hogares, aplicado a una muestra de 96.075 viviendas. El muestreo fue biétapi-
co estratificado con un nivel de confianza del 95% (INE, 2008).La Discriminacién auto-percibida
se recoge en la variable “discriminacién” en la que se establece la frecuencia en la que las per-
sonas encuestadas se han sentido discriminadas por motivo de discapacidad. Esta variable se
ha recodificado en categorias: Si y No para el estudio sobre si la discriminacion auto-percibida
depende de variables sociodemograficas.

Por su parte, la influencia de las variables sociodemograficas en la variable dependiente se
ha estudiado a través de: nivel de estudios terminados, la zona de municipio de residencia,
género y la edad de las personas con discapacidad. Esto permitira conocer en qué medida, la
discriminacién auto-percibida depende las variables sociodemograficas, a partir de un analisis
de probabilidades de influencia de las variables sociodemograficas en la discriminacién auto-
percibida de las personas con discapacidad mediante regresién logistica.
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La Regresién Logistica, es una de las técnicas cuantitativas mas empleadas en la produccion
cientifica contemporanea (De la Fuente, 2011). La Regresion Logistica es “un conjunto de téc-
nicas estadisticas que tratan de explicar como se modifica la variable dependiente o resultado,
cuando cambia otra u otras variables, denominadas independientes” (Fiuza y Rodriguez-Pérez,
2000, p.1). En este caso, se tratara de explicar cémo modifica las variables sociodemograficas
la discriminacion auto-percibida en las personas con discapacidad.

5. RESULTADOS.

Tal como reconoce la OMS, las personas con discapacidad conforman uno de los grupos
mas marginados del mundo con la peor atencién sanitaria, resultados académicos inferiores,
menos participacion en la economia y tasas de pobreza mas altas que las personas sin disca-
pacidades (OMS 2011). El Informe Mundial sobre Discapacidad de la Organizacién Mundial de
la Salud (2011), estima en mas de mil millones las personas que viven con algun tipo de disca-
pacidad, es decir un 15% de la poblaciéon mundial. De ellas, casi 200 millones experimentan
dificultades considerables en su funcionamiento. El proyecto sobre la Carga Mundial de Morbi-
lidad (OMS 2010) estima una cifra préxima a los 975 millones (19,4%).

En Espana, las cifras de la discapacidad varian en funcién de la entidad que hace el estudio
y a quién se tiene en cuenta (CEED, 2018). Estas variaciones vienen dadas por el concepto de
discapacidad que se tenga en cuenta. Asi, en la Encuesta Europea de Salud en Espana (EES),
aplicada en Espafa, en 2014, el 25,3% de las personas de 15 y mas afios han declarado sentir-
se limitadas para realizar las actividades de la vida diaria. La Base de Datos Estatal de personas
con discapacidad, situaba la prevalencia de las situaciones de discapacidad en 63,86 casos
por 1.000 casos. Finalmente, la EDAD situa este porcentaje en el 9% de la poblacién espafiola
(Informe Olivenza, 2017, OED). El Informe Olivenza (2018), también evidenciaba, que “las tasas
de prevalencia de discapacidad por edad estimadas por la EDAD son mas elevadas en las mu-
jeres que en los hombres a partir de los 45 anos” (Informe Olivenza, 2018, OED).

El analisis de la discriminacion auto-percibida se hara a través de la ultima Encuesta dispo-
nible sobre la situacion global de las personas con discapacidad, la EDAD. En esta Encuesta
se recoge la discriminacion auto-percibida bajo la variable: “la discriminacion percibida en los
ultimos 12 meses por motivo de discapacidad”.

Dicha variable se mide conforme a la frecuencia de esta discriminacion: nunca, algunas ve-
ces, muchas veces, constantemente, no consta. Debido a que el objeto de estudio de este
trabajo de investigacion es la influencia de las variables sociodemograficas en la discriminacion
auto-percibida por parte de las personas con discapacidad, esta variable ha sido recodificada
en torno a “si” y “no”.
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El uso de esta variable junto con las variables sociodemograficas en una regresion logistica
nos ofrece una imagen de cuales son las variables que mas influyen en la discriminaciéon auto-
percibida de las personas con discapacidad. Las variables sociodemograficas utilizadas son /a
zona de residencia, sexo y nivel de estudios terminados y edad. En el caso de las variables so-
ciodemogréficas debemos seleccionar las categorias de referencias de cada una de las varia-
bles. Esto nos permite comparar los resultados de cada una de las categorias de las variables
con las variables de referencia.

Las categorias recogidas en las variables sociodemograficas para el nivel de estudios son: no
sabe leer ni escribir, estudios primarios incompletos, estudios primarios o equivalentes, educa-
cion secundaria de 12 etapa, estudios de bachillerato, ensefianza profesional de grado medio,
ensefianzas profesionales superiores y estudios universitarios o equivalentes. En esta variable la
categoria de referencia son los estudios universitarios. En el caso de la zona de municipio las
categorias son: zona urbana, zona intermedia y zona rural. La categoria de referencia en esta
variable es zona rural. Para el sexo, la categoria de referencia es varén.

Las pruebas estadisticas muestran que las variables incluidas en la regresién obtenida tienen
relevancia sobre la la auto-percepcion de la discriminacion. En términos estadisticos: el modelo
es significativo (p=0,00); la eficacia predictiva del modelo es de 0,40; la varianza es de 0,122 y
todas las variables introducidas son significativas (p=0,00).

Analizando las probabilidades de las variables sociodemograficas sobre discriminacién auto-
percibida en las personas con discapacidad se establece, en primer lugar, que las personas
con discapacidad residentes en las zonas urbanas tienen mayores probabilidades de sentir-
se discriminadas que las personas que viven en las zonas rurales (30% mas). Respecto del
habitat, las personas con discapacidad residentes en las zonas intermedias se sienten mas
discriminadas que las personas con discapacidad que residen en el medio rural (15% mas). El
género también se presenta como variable significativa porque las mujeres con discapacidad
se sienten un 12% mas discriminadas que los hombres con discapacidad.

La variable nivel de estudios demuestra que cuanto menor es el nivel de estudios, menos
probabilidades de percibir la discriminacién. Esto se demuestra principalmente porque las per-
sonas con discapacidad con estudios primarios incompletos son las que mas alejadas se en-
cuentran respecto de la autopercepcion de la discriminacion en comparacion con las personas
con discapacidad con estudios universitarios (46%). Ademas, las personas con discapacidad
que no saben leer ni escribir han percibido un 38% menos las situaciones de discriminacion.
Ademas, las personas con discapacidad con estudios primarios o equivalentes son las que
mas cerca se encuentran de la percepcion de la discriminacion, ya que su razon de probabili-
dad es de 7,2% respecto de las personas con discapacidad con estudios universitarios. Final-
mente, conforme aumenta la edad, disminuyen sus probabilidades de sentirse discriminado. En
la tabla 1, se muestran los resultados obtenidos en la regresion.
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Tabla 1. Analisis de regresion entre discriminacion por discapacidad y variables sociodemograficas.

B Sig. Exp. (B)

Zona Rural. ,000

*1,319
Zona Urbana. 277 ,000

“1,154
Zona Intermedia. ,143 ,000

*1,129
Mujer. ,122 ,000

,620
No sabe leer ni escribir. -477 ,000

,632
Estudios primarios incompletos. -,631 ,000

“1,348
Educacion secundaria de 1° etapa. ,299 ,000

*1,494
Estudios de bachillerato. ,402 ,000

1,718
Ensefanza profesional de grado medio. ,541 ,000
Ensefanza profesionales superiores. ,238 ,000 *1,268
Estudios universitarios. ,000
Constante. -1,992 ,000 ,136

Fuente: Elaboracioén propia a partir de EDAD (INE, 2008)

6. CONCLUSIONES.

La discriminacion por capacitismo es un fenémeno complejo y poco estudiado tanto en los
estudios en ciencias sociales, como en los estudios sociales de la discapacidad. En la revi-
sion bibliografica se ha presentado la evolucion de la regulacion legal de la discriminacion por
motivos de discapacidad. Esta regulacion legal tiene sus bases en los movimientos sociales
antidiscriminatorios iniciados en los afos 60 del siglo pasado en Estados Unidos.

La discriminacién por capacitismo ha supuesto que las personas con discapacidad sean
vistas como personas improductivas o carentes del rol la reproduccién social. Sin embargo, la
situacidon mas preocupante se da cuando las personas con discapacidad se enfrentan a otros
factores sociales de discriminacion.

Este tipo de discriminacion tiene diversas vertientes y entre ellas, las discriminaciones mul-
tiples, interseccionales y compuestas. En el caso de las personas con discapacidad, se ha
ejemplificado este tipo de discriminaciones en este trabajo de investigacion. La situacion de
las mujeres con discapacidad es un ejemplo de discriminaciéon multiple (Huete Garcia, 2013).
La discriminacion interseccional se aplica a las personas con discapacidad con niveles de es-
tudios bajos. Finalmente, la discriminacién compuesta se da en el caso de las personas con
discapacidad residentes en el Medio Rural.
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Este trabajo de investigacion ha pretendido conocer la influencia de las variables sociodemo-
grafica en la autopercepcion de la discriminacion en las personas con discapacidad. Los datos
han corroborado que las variables sociodemograficas (género, edad, estudios y zona de resi-
dencia) si influyen la auto-percepcion de la discriminacion en las personas con discapacidad.
Las mujeres con discapacidad presentan mas probabilidades de percibir la discriminacién que
los hombres. Esta situacion estadistica nos alerta de la discriminacién multiple que sufren las
mujeres con discapacidad y a su vez, pone de manifiesto que las mujeres con discapacidad
estan concienciadas de sus Derechos como ciudadanas y perciben la discriminacion. Esta
concienciacion, probablemente, tenga que ver con la funcion que esta ejerciendo el movimien-
to asociativo en el empoderamiento de las personas con discapacidad y en concreto, de las
mujeres con discapacidad.

Las personas con discapacidad con estudios inferiores tienen menos probabilidades de auto
percibir la discriminaciéon en comparacion con las personas con discapacidad con estudios
universitarios. Esto nos lleva a establecer futuras lineas de investigacion relacionadas con el
empoderamiento de las personas con discapacidad, porque probablemente aquellas perso-
nas con estudios superiores tengan mas herramientas y capital social y humano para conocer
cuando y cémo se da la discriminacion por motivo de discapacidad. Al igual que ocurria con las
muijeres con discapacidad, la alta auto-percepcién de las situaciones de discriminacion en las
personas con discapacidad con estudios universitarios, es, probablemente, la cristalizacion del
éxito de los Programas Universitarios dirigidos a los universitarios con discapacidad.

Las personas mayores con discapacidad estan sometidas a un tipo de discriminacién muy
especifico. En este trabajo, se ha demostrado que las personas mayores con discapacidad
tienen menos probabilidades de percibir discriminacion por razén de discapacidad. Esta situa-
cion, al igual que ocurria en el caso de las personas con discapacidad con bajos niveles edu-
cativos, nos lleva a repensar el empoderamiento de las personas mayores con discapacidad.
Aunque, esta situacion es compleja y necesita de profundizacion.

En relacion con el ambito de residencia, el trabajo ha demostrado que las personas con dis-
capacidad residentes en el Medio Rural no tienen mas probabilidades de autopercepcién de
la discriminacién que las personas residentes en el Medio Intermedio y Urbano. En la revision
bibliografica los autores apuntan que la falta de acceso a servicios y bienes hace mas probable
estas situaciones de discriminacion. Sin embargo, la no autopercepcién de la discriminacion
se relaciona con la falta de empoderamiento para captar y denunciar aquellas situaciones de
discriminacién. Esto nos lleva a iniciar futuras lineas de investigacion e intervencién en la que
se empoderen a las personas con discapacidad residentes en el Medio Rural para que su
situacion deje de estar invisibilizada para la mayoria de la sociedad. No obstante, en la actua-
lidad, con las reivindicaciones de la “Espafna Vaciada” se estan presentado oportunidades de
concienciar sobre esta situacion.
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Este andlisis permite establecer que las politicas, planes y programas de inclusién en las
personas con discapacidad se deben disefiar en torno al empoderamiento de las personas con
discapacidad para detectar aquellas situaciones de discriminacion. Estas politicas, planes y
programas deben disefiarse teniendo en cuenta prioritariamente las situaciones de discrimina-
ciones multiples, interseccionales y compuestas.

Ademas de las situaciones de discriminacion descritas con anterioridad, el movimiento aso-
ciativo de la discapacidad esta contribuyendo a visibilizar' la situacion de las personas LGTBI
con discapacidad haciendo esta situacion cada vez mas visible, tanto en el movimiento social
de la discapacidad como en el movimiento LGTBI. En concreto, la sede del CERMI acogio
en junio de 2019 un encuentro con personas con discapacidad LGTBI, en el que se hizo un
llamamiento para “desarmarizar” y dotarlo de una mayor visibilidad social y luchar por la discri-
minaciéon multiple a las que se enfrenta las personas con discapacidad LGTBI. Recientemente
(2019) también se ha problematizado la situacién de la discapacidad y las comunidades indige-
nas en la Revista Anales de Derecho y Discapacidad. Las comunidades indigenas son también
una realidad social que parece lejana al contexto espafiol. Sin embargo, todavia, en Espanfa,
no se han estudiado en profundidad las situaciones de las minorias étnicas y algun miembro
con discapacidad, como grupo minoritario. Este grupo, probablemente, sufra situaciones de
discriminacién multiple.

El estudio de las situaciones de discriminiacién interseccional resulta tan necesario como
dificil a partir de las fuentes estadisticas disponibles, ya que en estas no se contemplan va-
riables referentes a minorias étnicas, orientacién sexual, etc... Sin embargo, tal y como se ha
referenciado con anterioridad, los recientes avances actuales y futuros sobre estadisticas de
discapacidad quiza evidenciar las situaciones de discriminacioén en las personas con discapa-
cidad que todavia hoy, son menos visibles. Deberan asi recogerse mas indicadores y variables
que puedan medir la discriminacion de las personas con discapacidad de forma holistica y bajo
las premisas del modelo social de la discapacidad, atendiendo al consenso generalizado, sobre
el que se dicta que la discapacidad es un factor que aumenta las probabilidades de discrimi-
nacion.
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Las personas con enfermedad mental constituyen un colectivo que se encuentra poco vi-
sibilizado dentro de los Servicios Sociales; el escaso conocimientos sobre las enfermedades
mentales y su realidad repercute en que las formas de intervencion que se plantean resulten en
muchas ocasiones, obsoletas, por ello queremos poner la atencidn sobre el peertopeer.

El peertopeer se plantea como un apoyo individualizado basado en el servicio de asistencia
personal, en el que las personas con enfermedad mental actuan desde el rol de asistentes per-
sonales y sirven de apoyo a personas en una situacion similar. Se contempla como una ayuda
entre iguales, tal y como se ha hecho de manera informal dentro de los grupos de ayuda mutua,
pero utilizando la figura de la asistencia personal, es decir, profesionalizandolo.

Este servicio se centra en poner en manifiesto que la enfermedad mental es una circunstancia
mas de la persona, con la que va a convivir en su dia a dia, con la intencién de que se deje de
percibir como una cuestion incapacitante. Su objetivo es el fomento de la autonomia personal y
un apoyo en la realizacién de su proyecto de vida, al centrarse en las necesidades tanto basicas
como sociales de la persona beneficiaria del servicio.

Esta forma de intervencién va a adoptar los preceptos en los que se basa la metodologia cen-
trada en la persona, por ello se va a centrar en indagar sobre los aspectos de la vida diaria en
los que encuentran mas dificultades, y utilizar ese conocimiento para mejorar la atencién que
se le estaba proporcionando a las personas con enfermedad mental. Lo que se promulga es
que no solo debe estar orientado a paliar los efectos de la enfermedad, sino que estas perso-
nas comprendan su patologia, el proceso que conlleva y como afrontarlo con el apoyo de una
tercera persona, el asistente.
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La asistencia personal destaca por ser una de las multiples formas en que las personas con
diversidad funcional pueden realizar su proyecto de vida de una forma mas auténoma. Es un
servicio que se recoge como un derecho fundamental en la Convencion de los Derechos de las
Personas con Discapacidad, una persona externa al familiar que proporcione apoyo en la rea-
lizacién de las actividades basicas de la vida diaria y ayude a promover la autonomia de quien
se beneficie de este servicio.

Uno de los aspectos mas beneficiosos en relacion a la asistencia personal es que los benefi-
ciarios adoptan el “rol de jefe”. Desde la entidad que presta la asistencia personal se va a crear
una bolsa que recoge todos los perfiles de personas disponibles, y va a ser quien recibe el ser-
vicio quien elija a quien se adapte mas a sus necesidades. A parte estas entidades van a ejercer
un papel de intermediario, principalmente, van a formalizar el contrato entre las dos partes,
donde se recogen las actividades, los horarios y todos los aspectos que se hayan acordado,
ademas van a ser quienes se encarguen de cualquier problema relacionado con el asistente o
con la persona beneficiaria, incluido el cambio de asistente en caso de discrepancias.

La particularidad que provee el peertopeer en relacion con la asistencia personal mas tradi-
cional es que se plantea el rol de las personas con enfermedad mental como expertos. Este
colectivo en concreto va a presentar unas caracteristicas heterogéneas y diversas, por lo que
plantea que solo una persona que haya convivido con una situacion similar a lo que hace frente
en su dia a dia puede comprenderlo.

Las personas que se preparan para ejercer de asistentes personales dentro del colectivo van
a utilizar lo que han aprendido a través de su propia experiencia como personas con enferme-
dad mental para apoyar en el desarrollo de las actividades de la vida diaria de otra persona
con dificultades similares a las que se ha enfrentado. Por ello, la novedad que implanta el peer-
topeer es el proceso de introspeccién por el que va a pasar el asistente personal, que le va a
servir de ayuda para comprender su patologia y las consecuencias que esta acarrea.

Hay que incidir en las complicaciones que pueden manifestarse a través de compartir su ex-
periencia, las consecuencias negativas que van a poder surgir del ejercicio de la asistencia per-
sonal deben abordarse para prevenir situaciones de crisis o complicaciones durante el proce-
so, para ello se prepara especificamente la formacién que se imparte a los y las asistentes, que
contempla especialmente este ambito psicologico. Esta formacién se orienta de una manera
tedrico-practica, ahondando en todos los aspectos del peertopeer, pero mas especificamente
la gestién de las experiencias, para evitar una sobrecarga del asistente.

El aspecto que consideramos al realizar esta investigacion es si esta formula del peer to peer,
tal y como esta contemplada con las personas con enfermedad mental, se puede trasladar a
personas con cualquier diversidad funcional, utilizando la asistencia personal como nexo para
no solo formular una manera mas de inclusion para este colectivo, sino también con la finalidad
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de que puedan compartir su propia experiencia y utilizarla para proporcionar un apoyo funcio-
nal pero también orientado al plano emocional. Se plantea que el que sea una propia persona
con cualquier otra diversidad funcional (ya sea fisica, intelectual, sensorial...) quien lo ejerza
puede dar resultados tan efectivos como los que se han percibido con el peertopeer, tanto a
nivel de inclusién, dado que va a suponer una oportunidad laboral y va a fomentar las relacio-
nes con su entorno, como en apoyo a la recuperacion e independencia. Ademas, se prevé que
puede ser una forma efectiva de promover la empatia dentro del propio colectivo, dado que el
asistente no tiene por qué padecer la misma situacion que el beneficiario y le ayuda a conocer
otras realidades.

El surgimiento de nuevas formas de intervencion fundadas sobre la idea de que las propias
personas con enfermedad mental y/o diversidad funcional pueden ser los agentes del cambio
demuestra el impacto de las corrientes que formulan que se debe dejar de percibir a las per-
sonas con enfermedad mental como simples beneficiarios de las prestaciones y potenciar su
papel como sujetos activos, tanto en las intervenciones como en su proyecto de vida.
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La violencia sexista contra las mujeres se ha convertido en uno de los problemas sociales con
mas relevancia durante los ultimos anos. Tal es su magnitud que, esta violencia afecta a todas
las mujeres independientemente de su edad, raza o clase por el simple hecho de serlo.

Uno de los colectivos afectados por esta problematica es el de mujeres mayores-conside-
randolas en este trabajo a partir de 60 afos. Por un lado, el hecho de ser mujeres; por otro, ser
mayor agrava esa vulnerabilidad.

Hemos partido de la premisa de que no es tarea facil intervenir en situaciones de maltrato en
mujeres mayores debido a la existencia de una serie de caracteristicas que las hacen diferentes
con respecto al resto de colectivos de mujeres como la edad, su socializacion y su dependen-
cia mayoritariamente econdémica. Por esta razén, se ha tenido la intencidn de analizar y evaluar
el tratamiento que se realiza desde Servicios Sociales a este colectivo en concreto; mediante
el andlisis exhaustivo de la legislacion, programas y planes en los diferentes niveles, con el fin
ultimo de conocer si necesitan un proceso de intervencion propio.

Todo el trabajo realizado nos ha ayudado a entender que nos encontramos ante una proble-
matica doblemente invisibilizada y nos ha hecho entender que, la violencia de género es un
fendmeno transversal que afecta sin ninguna excepcion a todas las mujeres sin importar su
edad, clase social ni raza.

Ademas, hemos podido comprobar que la definicién de Victima de Violencia de Género ha
evolucionado dentro de la Ley “Marco” 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccién
Integral contra la Violencia de Género. Ya no es solo la mujer quien sufre esa violencia, sino
que los propios hijos e hijas e incluso las personas dependientes a su cargo, son consideradas
Victimas de Violencia de Género. De esta manera, se comienzan a desarrollar normativas a nivel
autonémico en las que se establecen modelos de atencion integral a dichas victimas, como
“Objetivo Violencia Cero”.
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La proximidad de estos servicios es crucial. Los CEAS (Centros de Accion Social) permiten a
los y las profesionales sociales realizar una intervencién directa, personalizada e integral para
conseguir una recuperacién del bienestar total. Para ello, aplican el protocolo de intervencion
para las Victimas de Violencia de Género a todas las mujeres independientemente de la edad
que tengan. El caso es derivado a una responsable de casos y con la cual la victima mantendra
una entrevista para una valoracion y un diagnostico con el que se podra construir un Plan de
Atencion Individualizado adecuado a sus necesidades.

Una caracteristica de la intervencién es el seguimiento; la profesional comprobara si los re-
cursos establecidos son los mas adecuados. Dos de los recursos mas importantes para este
colectivo son principalmente las prestaciones econémicas, debido a la falta de autonomia, y
los recursos de alojamiento, por ser los que mayor cambio en el entorno de la mujer producen.

En el andlisis de esos dos recursos, aquellos que son accesibles a todas las mujeres ma-
yores son las casas de acogida, los pisos tutelados, programas de viviendas individuales, la
prestacion econdmica para el fomento de la autonomia de las mujeres victimas de violencia de
género (en adelante VVG), prestacién econdémica para necesidades basicas de subsistencia en
situacion de urgencia social, las ayudas de la Ley 35/1995 y las ayudas sociales del articulo 27
de la Ley contra la violencia de género. Esto no significa que se adapten por completo a las
circunstancias de estas mujeres, pero, si son los que mas lo hacen. Nos deja ver que no existen
recursos especificamente creados para ellas, por lo que se hace dificil, en algunas ocasiones,
articular recursos que han sido pensados, principalmente, para mujeres jovenes.

Del andlisis y comparacion de la intervencion que se realiza a las mujeres victimas de violen-
cia de género y los recursos ofertados desde los Servicios Sociales, hemos concluido que:

e Existe la necesidad de crear un protocolo de actuacién especifico para mujeres mayores
VVG por presentar unas caracteristicas y necesidades peculiares que las diferencian de otras
muijeres VVG. La edad vy la cultura patriarcal son algunas de las caracteristicas que, como
profesionales de Trabajo Social, debemos tener en cuenta porque posteriormente deberemos
ofrecer aquellos recursos que fueran adecuados y adaptables a dichas caracteristicas.

® | 0s recursos existentes, a pesar de ser numerosos, son insuficientes para cubrir todas las
necesidades de las mujeres mayores VVG. Por esta razén, hemos atendido la parte de la in-
tervencion en la que se dota de recursos a la mujer y vemos la necesidad de crear recursos
pensados y desarrollados que se adapten a las circunstancias sociales, culturales, psiquicas
y econoémicas de estas mujeres.

¢ No existen suficientes investigaciones ni estudios sobre la violencia de género en mujeres

mayores, tanto a nivel nacional ni autonémico, por lo que Unicamente se muestra un interés
conceptual pero no practico en torno a esta problematica.
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¢ | as normativas no realizan ninguna referencia especifica ni a este colectivo ni a ninguna
situacion de vulnerabilidad.

e | os protocolos y programas de violencia de género de Castilla y Ledn si referencian al co-
lectivo de mujeres mayores, pero, no aplican un proceso de intervencion diferente del resto
de mujeres.

¢ El colectivo de mujeres mayores VVG no esta visibilizado en la sociedad ni reconocido den-
tro de esta problematica lo suficiente.
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1. Como se cuida a las personas

en situacidon de dependencia en Espanfia.

En Espafna hay una ley
para la Promocioén de la Autonomia Personal

y Atencidn a las personas dependientes.

Esta ley marca cdmo deben ser

los servicios sociales publicos

para las personas mayores

y las personas con discapacidad

que necesitan ayuda para hacer sus cosas de cada dia.

Hay 2 formas diferentes
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de cuidar de las personas dependientes.

Puede cuidarlas:
¢ una persona de la familia
0 un cuidador no profesional.

¢ una persona profesional.

Hemos estudiado quién y cédmo se ayuda

a estas personas dependientes.

Para ello, se han valorado los siguientes datos:

¢ en las personas dependientes:
O su sexo y edad
0 qué nivel de dependencia tienen

0 qué tipo de servicios o0 ayuda econémica reciben.

e cuantas personas se han dado de alta

en la Seguridad Social para trabajar como cuidadoras

no profesionales de personas dependientes
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desde diciembre de 2008 hasta diciembre de 2018.

e cuantas mujeres hacen este trabajo y en qué condiciones.

Las conclusiones son:

1. Se utiliza mas el cuidado por parte de la familia:
La mayoria de las veces las familias o personas
cuidadoras no profesionales se encargan de cuidar
de la persona dependiente.

Y se deja el cuidado profesional para un ultimo caso.

2. Las mujeres cuidadoras:

En el cuidado familiar,

la situacion de las mujeres cuidadoras ha empeorado
porque cobran un sueldo muy bajo

y sus condiciones de vida no son buenas.
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2. El cuidado de las personas mayores
dependientes en el futuro.

El envejecimiento de la poblacion
es uno de los cambios mas importantes

que esta pasando hoy en todo el mundo.

Esto quiere decir que en el futuro

habrd mas personas mayores

gue personas jovenes.
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Este cambio se da porque:
® nacen menos ninas y ninos

® |as personas mayores viven mas anos.

En Espafa también sucede lo mismo.

Cada vez hay mas personas mayores.

En Espafa hay mas mujeres mayores

que hombres. Las mujeres viven mas anos.

Aunque esta situacion empieza a cambiar
porque las mujeres ahora también fuman,
beben alcohol y tienen mucho estrés.

Las Comunidades Auténomas

en las que mas personas mayores

hay ahora son Madrid y Castilla 'y Ledn.

Que las personas vivan mas anos

es algo bueno.
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Pero al mismo tiempo, creara nuevas necesidades
porque mas personas necesitaran de cuidados

y ayuda para hacer las cosas del dia a dia.

Hay organizaciones que estudian este cambio,
como la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU).
Estas organizaciones creen

que pueden pasar dos cosas:

1. Los Estados pueden tener problemas
para responder a las necesidades de cuidado

de las personas mayores dependientes.

Por ejemplo, al haber mas personas mayores
que necesitan ayuda,
se necesitara mas dinero para pagar

los servicios que necesitaran todas estas personas.

2. Habra mas personas mayores,

pero muchas de estas personas no seran dependientes.
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Tener un estilo de vida mas sano
y los avances en la medicina

haran que las personas tengan menos enfermedades
aunqgue vivan mas anos.

Por lo tanto, tendran menos dependencia.
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3. La salud y los Derechos Humanos.

La medicina a lo largo de la historia,

se ha centrado en lo técnico y lo cientifico.
El médico tenia el poder sobre la persona enferma

porque tenia los conocimientos.

En el siglo 20, la relacién entre el médico

y el paciente ha cambiado.

En Espana, el Sistema Nacional de Salud

logra muchas cosas buenas para la salud
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de cada persona y de la sociedad en general.

Sin embargo, algunos profesionales de la medicina
y sobre todo, las personas que lo gestionan
no cuidan bien el Sistema Nacional de Salud.

Y esto crea problemas con los ciudadanos.

Es necesario que en el sistema de salud
se respete la dignidad de las personas

y se tenga en cuenta sus Derechos Humanos.

Asi todas las personas

podran cuidar y respetar este sistema.

En 1984, se cred un Plan de Humanizacion

de la asistencia de la salud.

El objetivo de este plan era ofrecer un servicio

bien organizado que se centre siempre

en las personas.
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Este plan era necesario para responder
a los cambios de la sociedad.

Pero algunos profesionales no lo aceptaron.

Para lograr un servicio de salud publica
que tenga en cuenta al paciente
y respete sus Derechos Humanos,

es necesario que los profesionales:

e traten a los pacientes con confianza,
respeto y se pongan en su lugar.

e escuchen y ayuden a los pacientes.

Los profesionales tienen que trabajar
junto al paciente.
Es necesario escuchar y conocer

lo que quiere y necesita el paciente.
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Todo esto se debe marcar desde la organizacion,
para que los profesionales

lo hagan en su trabajo en el dia a dia.
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4. La educacién inclusiva en Espafa.

La educacioén inclusiva consiste
en que cada nifo y cada nina
reciba una educacién adaptada

a sus necesidades individuales.

Es decir, tener en cuenta
que cada persona es diferente.
Y todas las personas deben encontrar su lugar

en el centro educativo en el que estudian.

Asi, las diferencias enriquecen

a todas las personas.
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La educacion inclusiva es la base

de una sociedad mas justa e igualitaria.

A través de ella se logra una sociedad
donde todas las personas participan

y tienen las mismas oportunidades.

La educacion inclusiva es un proyecto comun
donde las personas:

e trabajan juntas y se ayudan entre ellas.

* se sienten valoradas y aceptadas.

e participan de una manera activa,

social y democratica.
La educacion inclusiva es muy importante
porque permite crear y asegurar

una sociedad en la que se ofrecen todas esas cosas.

Es decir, se consigue el Estado de bienestar.
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El Estado de bienestar se propone:
e |a unién y la solidaridad
entre las personas de la sociedad.
¢ que todas las personas reciban
de manera gratuita los servicios necesarios,
como la sanidad o la educacion.
e que las personas reciban ayuda cuando la necesitan.
Por ejemplo, a través de los servicios sociales.

e que todas las personas tengan las mismas oportunidades.

La educacion inclusiva

es aun mas necesaria en la sociedad de ahora.
Una sociedad donde las personas

piensan solo en ellas mismas

y todas las cosas deben hacerse de forma rapida.

Por todo esto, es necesario apostar
por la educacion inclusiva,
para asegurar el Estado de bienestar

de todas las personas.
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5. La educacion infantil en Alemania.

En Alemania y en otros paises de Europa,

hay un gran cambio en la sociedad

y en los tipos de familia.

Cada vez hay mas personas,

pero cada ano nacen menos ninos y ninas.

En los ultimos 20 anos, en Alemania
ofrecen un sistema de educacion infantil
parecido al de algunos paises del norte de Europa,

como Suecia.

Por ejemplo, en Suecia las madres

que dejan de trabajar durante un tiempo
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para cuidar a sus hijos e hijas,

tienen facilidades para volver a trabajar después.

El gobierno aleman ha intentado mejorar

la educacién infantil ofreciendo:
e mas plazas para nifos y nifas entre 0 y 3 afos
en la guarderias.

* mas calidad en la educacion infantil.

Con estos cambios quieren adaptarse
a las diferentes realidades de las familias,
ya que hay cada vez mas familias

formadas solo por el padre o la madre.

También quieren ayudar a:
¢ que las mujeres puedan trabajar
¢ que los padres y madres puedan
buscar un equilibrio entre la familia y el trabajo
e luchar contra la pobreza infantil

y la exclusién social.

224



LECTURA FACIL

Pero esto cambios no son suficientes.

No ayudan a solucionar otro tipo de problemas como:
e |a situacién de exclusion social de familias.
creada por las politicas de trabajo, sociales o educativas.
¢ no lucha de manera directa
contra la exclusion de los colectivos mas desfavorecidos.
e |las mujeres vuelven a trabajar
en peores condiciones

y con sueldos mas bajos.

El Gobierno en Alemania

tiene en cuenta los estudios

que dicen que la educacion infantil es positiva.
Pero no tiene en cuenta los estudios

que avisan de los problemas de este sistema.

Es por ello, que algunos expertos reclaman

que las politicas sociales sean mas justas

para todas las personas.
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No deben centrarse como hasta ahora
en los tipos de familia, el nivel de estudios

o la nacionalidad de las personas.

Deben centrarse en las situaciones

de exclusion social y de desigualdad.

226



LECTURA FACIL
A

6. Trabajo de enfermeria

con personas con Sindrome de Down.

El trabajo de los y las enfermeras
es atender las necesidades

de una persona para cuidarla.

Por eso, el o la enfermera es el profesional
que esta mas cerca

de las personas con Sindrome de Down.

Las personas con Sindrome de Down

lo son porque tienen un cromosoma mas

que el resto de personas.
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Un cromosoma es una de las partes mas importantes
que tenemos los humanos en cada célula.

Por lo general tenemos 46 pares de cromosomas

en cada célula.

Y las personas con Sindrome de Down

tienen 47 pares de cromosomas en cada célula.

Las personas con Sindrome de Down

tienen una discapacidad intelectual

y unas caracteristicas fisicas parecidas entre ellos.
Pero cada persona con Sindrome de Down

tiene su propia personalidad y habilidades.

Estas personas necesitan

mas revisiones y cuidados médicos.
Por eso, es importante que se les trate
con confianza y con empatia.

Esto ayuda a mejorar su salud.
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Se ha publicado una guia de orientaciones
para responder a las dudas y situaciones
de los y las enfermeras que tratan

con personas con Sindrome de Down.

Esta guia esta organizada en 3 partes:

1. Introduccién a los cuidados de enfermeria
con personas con Sindrome de Down:
Explica el papel de la enfermera

en los cuidados para estas personas.

2. Los cuidados en las diferentes etapas de la vida:
Explica la etapa del embarazo y después del parto

de un nifio 0 una nifia con Sindrome de Down.
También explica los tipos de valoraciones que se dan

a las familias y la importancia de como las reciben.

3. Los cuidados en situaciones concretas:

Esta parte se divide en dos situaciones:

229



FUNDACION CASER
-

e Cuidados en la salud mental

desde la infancia hasta la edad adulta

de una persona con Sindrome de Down.

¢ Cuidados cuando la persona esta en el hospital
para que esas personas y sus familias

no sufran estrés o ansiedad

mientras dura el ingreso.

Una enfermera ofrecera estos cuidados:

e |dentificar las caracteristicas de las familias,

para prevenir riesgos Yy prepararse para responder a dudas
de la persona con Sindrome de Down y sus familiares.
e Ofrecer a los padres y madres

informacién clara y apoyo emocional

después de que se les da el diagndstico.

¢ Dar informacion sobre asociaciones

y centros especializados.

e Coordinar y contactar con estos centros

y asociaciones especializados.

Mantener este contacto y seguir colaborando

¢ Ensefar habitos saludables y de higiene
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a las familias y a las personas con sindrome de Down.
e Crear una relacion de confianza

para que la persona con Sindrome de Down

y su familia sientan que la consulta

es un lugar seguro.

¢ Hacer las revisiones de los nifos o ninas

con Sindrome de Down.

Actualizar el calendario de vacunas

y el resto de servicios como cualquier paciente.
e Conocer y atender los problemas de salud
que pueden tener las personas adultas

con Sindrome de Down.

En especial en el tema de la vejez prematura.
La vejez prematura es cuando una

persona envejece antes de lo habitual.

¢ Detectar al principio

los posibles problemas de salud mental,

para poder atender estos problemas

lo antes posible.
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Los y las enfermeras deben:
e tener los conocimientos y habilidades necesarios
para atender a las personas
con discapacidad intelectual.
e dar herramientas a estar personas y sus familias
para que tomen sus propias decisiones.
¢ tener una actitud positiva y realista sobre estas personas.

e fomentar la investigacion sobre este tema.
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7. Las aplicaciones tecnoldgicas para atender

a las Personas con Trastorno del Espectro Autista.

Existe un aplicacién que se llama

¢ Qué me pasa doctor? Derecho a mi salud.

Esta aplicacion esta pensada para ayudar
a los pacientes que necesiten apoyos

para comunicase con su médico.

La aplicacién crea apoyos visuales

y adapta la informacién

para utilizarla en los servicios de salud.
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En la aplicacién se crean

pruebas médicas, diagndsticos y tramites sanitarios.

Asi el médico puede acceder a estas pruebas
y saber mejor que le pasa al paciente

Yy que necesita.

También tiene un comunicador interactivo,
que adapta la informacién

de una manera visual.

Aunque esta aplicacién la puede utilizar cualquier persona,
los apoyos visuales que ofrece estan pensados
para las personas con discapacidad intelectual

o con trastorno del espectro autista.

A estas personas les cuesta comunicarse.
Por eso, esta aplicacién facilita
que puedan relacionarse mejor

con los profesionales de los servicios de salud.
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Este proyecto nace porque

los centros de salud deben ofrecer

un servicio adecuado y accesible para todas las personas.
También deben facilitar el acceso al servicio

a las personas con dificultades fisicas o cognitivas.

Gracias a este proyecto,
se mejora la atencidn que se da en los servicios de salud
y facilita la comunicacion entre el paciente

y el médico o enfermero.

235



FUNDACION CASER

8. Capacitismo. Una forma de excluir

a las personas con discapacidad.

Capacitismo es una forma de discriminar
y dejar en desventaja social

a las personas con discapacidad.

El capacitismo considera que las personas
que no tienen discapacidad son mas valiosas
y tienen unas cualidades y habilidades

que nunca podran alcanzar

las personas con discapacidad.
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De esta manera aparecen ideas
y valores negativos que crean barreras
de comunicacion y comprension

hacia las personas con discapacidad.

El capacitismo cree que se debe esperar
menos de estas personas que del resto

y por eso deben estar apartadas o excluidas.

Las propias personas con discapacidad

llegan a creer estas ideas.

Hemos hablado con personas con discapacidad
y hemos hecho un estudio para saber
como afecta el capacitismo a la discriminacion

de estas personas.

En el estudio se han tenido en cuenta

las siguientes variables.

Discriminacién por:

237



FUNDACION CASER

1. Género masculino o femenino.
2. Zona en la que viven.

3. Nivel de estudios que han terminado.

Las conclusiones de este estudio son:

¢ E| capacitismo es un factor para discriminar
a las personas con discapacidad.

Pero la situacién es mas grave

cuando estas personas tienen ademas

otros factores que las excluyen.

¢ | as mujeres con discapacidad
se sienten mas discriminacion

que los hombres con discapacidad.

El hecho de que se vean discriminadas

es positivo porque quiere decir

que saben que tienen derechos como muijer.
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¢ |_as personas con discapacidad
que viven en pueblos pequenos
y zonas rurales estan mas discriminadas

que las que viven en ciudades mas grandes.

El motivo es que al vivir en lugares mas pequefios

tienen menos acceso a servicios y ventajas.

e | as personas con discapacidad
que no tienen estudios estan mas discriminadas

que las que si han estudiado.

Sin embargo, las que tienen estudios universitarios
sienten mas la discriminacion porque tienen

un nivel cultural mas alto para darse mas cuenta.

Este estudio demuestra que

hay que tener en cuenta muchos factores

de la vida de las personas con discapacidad
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para descubrir los motivos por los que estan

0 se sienten discriminadas.

También demuestra que hay que darles poder
y protagonismo a la hora de crear planes

y programas de inclusién que les beneficien.

Hay otros factores de exclusidén que les afectan

y que también se estan estudiando como son:

¢ Personas mayores con discapacidad.

¢ Personas con discapacidad

homosexuales, bisexuales o transexuales.
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9. Asistente personal para las personas

con enfermedad mental.

En los Servicios Sociales hay muy poca informacion
sobre las personas con enfermedad mental.
Esto influye a la hora de dar

un servicio adecuado a estas personas.

Para solucionar esta situacion

se ha creado el peertopeer.

El peertopeer es un apoyo
que consiste en que una persona
con enfermedad mental ayuda a otra

que esta en unas circunstancias parecidas.
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Se convierte en su asistente personal

a través de un servicio profesionalizado.

La enfermedad mental es una circunstancia
mas de la persona.
No es algo que le incapacita,

forma parte de su dia a dia.

Por eso, el objetivo del peertopeer
es fomentar la autonomia de la persona

y ayudarles a realizar su proyecto de vida.

Para eso tiene en cuenta las necesidades basicas
y sociales de la persona que usa este servicio.
Por lo tanto, se centra en la persona.

Recoge las situaciones de la vida diaria

en las que estas personas tienen mas dificultades.
Después, utiliza esta informacién

para mejorar la atencion que se les da.
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Con este servicio las personas entienden su enfermedad
y cdmo afrontarlo con la ayuda de esta persona,

que se convierte en su asistente.

El peertopeer plantea a las personas

con enfermedad mental como expertos.
Cualquier persona que haya vivido

una situacion parecida puede comprender mejor

lo que estas personas viven dia a dia.

Ademas, se quiere llevar este servicio

a otras personas con diversidad funcional.
Asi, el asistente personal

sera otra forma mas de inclusién

y permitira compartir las experiencias.

De esta manera, las personas

con enfermedad mental o diversidad funcional

pueden pasar de ser personas
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que reciben un servicio
a ser personas que participan

en su proyecto de vida.
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10. La violencia de género en mujeres mayores en Espania.

En los Ultimos afnos, la violencia contra las mujeres
es uno de los problemas mas importantes

que tiene la sociedad.

Esta violencia afecta a todas las mujeres

por el simple hecho de serlo.

Este tipo de violencia también se llama

violencia de género o violencia machista.

El grupo de mujeres mayores de 60 anos
también sufre este problema.

El hecho de ser mujeres

y ser mayores de 60 anos

las hace mas vulnerables aun.
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Ademas, es dificil ayudar a estas mujeres
porque tienen caracteristicas diferentes:
la edad, la forma de socializar

y la dependencia econémica

con la persona que las maltrata.

Se han analizado los programas y los planes
que ofrecen los Servicios Sociales
a este grupo de muijeres,

para saber si necesitan una atencion especial.

Las conclusiones son:
¢ Debe crearse un protocolo
para actuar de manera concreta
con las mujeres mayores
victimas de Violencia de Género.
Debe tener en cuenta la edad
y la cultura en la que domina el hombre.
¢ No hay suficientes recursos

para cubrir las necesidades de estas mujeres.
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¢ No hay casi estudios

sobre la violencia contra las mujeres mayores.

¢ No hay leyes que hablen en concreto

sobre la situacion de este grupo de muijeres.

e En Castillay Ledn, hay protocolos

y programas de violencia de género

que tienen en cuenta a este grupo de mujeres mayores.
Pero no ofrecen un servicio diferente para ellas.

e | a sociedad no conoce

la situacion de estas mujeres.

Documento adaptado a Lectura Facil por

Asociacion Lectura Facil Madrid
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