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A CTA SSEOCC(I)SEIEII\II\:?AC‘IIRCI)X NUMERO 23 /

Presentamos el nimero 23 de nuestra revista Actas, segundo y ultimo de 2018, con una
cuidada seleccion de contenidos entre los que encontramos resultados de investigacion y
propuestas de reflexiéon y prospectiva sobre dependencia, discapacidad, personas mayo-
res, atencion integrada y planificacion centrada en la persona.

Comenzamos esta entrega con una valiosisima aportacion de Fernando Fantova, cargada
de contenido e interés, y atinadamente optimista, con propuestas que en general refuerzan
la idea de que el interés por la integracion de las politicas de bienestar avanza en nuestro
entorno. A partir de planteamientos conocidos, experimentados y recopilados por el autor, se
nos sugieren cinco prioridades para reforzar dicho avance.

Ponemos el interés de manera especifica en la importancia las relaciones sociales en la
salud y calidad de vida de las personas mayores, con los articulos de Luis Miguel Ronddn
y José Daniel Rueda. En el primero de ellos, Ronddn nos muestra la relacion entre salud y
vinculos afectivos, una cuestién que es clave a lo largo de la vida, y especialmente evidente
en la poblacién de personas adultas mayores. Por su parte, Rueda nos adentra en el analisis
de las situaciones de aislamiento que, si bien se producen frecuentemente por escasez o
ausencia de contacto con otras personas en el domicilio, también aparece en entornos don-
de la cercania de personas no implica necesariamente ausencia de soledad.

Ruben Yusta, trabajador social con inquietud investigadora, nos introduce en la génesis y
evolucion el modelo de Atencién Centrada en la Persona, y desde ahi nos invita a reflexionar
sobre la capacidad que este modelo puede tener para transformar la atencién sociosanitaria.

Dedicamos atencion especial a la poblacién con discapacidad con dos trabajos. En el
primero de ellos, Angels Ponce nos presenta factores de riesgo de estrés en familias con
hijos con discapacidad, asi como estrategias Utiles para su tratamiento basadas en la aplicacion
de Mindfulness (Atencion Plena segun la traduccién al castellano que nos propone la propia
autora).

Mientras tanto, Ifiaki de Miguel nos muestra los resultados de un trabajo impulsado por la
Fundaciéon CASER, en el que se resumen los resultados clave de un estudio socioldgico
basado en una encuesta de actitudes y opinién de la poblacién espafnola hacia las personas
con discapacidad. Nos enorgullece afirmar que, casi con seguridad, este es el primer trabajo
que aborda esta cuestion desde que hace ahora 5 afios el Centro de Investigaciones Socio-
I6gicas publicara un barémetro de opinion sobre el mismo tema.

La seccién de articulos de este numero la cierra Gonzalo Berzosa, psicologo especialista
tanto en envejecimiento como en discapacidad. En su articulo -confesamos desde la redac-
cién de Actas que muy esperado- el autor nos propone reflexionar sobre elementos clave en
la promocién del bienestar de las personas en situacion de dependencia, y que en definitiva
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estriba tanto en la salud fisica y psiquica, como en la presencia activa en la vida comunitaria.

Volvemos a presentar con ilusidon renovada la seccion “Jovenes Investigadores” -investiga-
doras en este caso- en la que damos difusion a iniciativas de tres mujeres que estan finalizan-
do su formacién e iniciando su carrera profesional en asuntos relacionados con la atencién
sociosanitaria. Los trabajos que presentamos abordan cuestiones relevantes sobre interven-
cién en el sindrome Disejecutivo, el diagnostico del Parkinson y la promocion de Activida-
des Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD) en personas mayores no institucionalizadas.

Ahondando en nuestro propdsito de favorecer la reflexién certera en los temas de la coor-
dinacion sociosanitaria, cerramos este nimero con una mas que sugestiva charla con Joseba
Zalakain, uno de los grandes expertos actuales en investigacién y desarrollo de politicas
sobre pobreza y exclusion social, dependencia, envejecimiento, discapacidad y drogode-
pendencias.

Y mientras este nimero 23 de Actas de Coordinacion Sociosanitaria va haciendo su camino
en las pantallas grandes o pequenas en las que es posible su lectura, desde la redaccién nos
ponemos a la tarea de editar, sirva como primicia este pasaje, el que sera primer monografico
de la revista que vera la luz en el primer semestre de 2019, y que versara sobre Atencién
Temprana. Esperamos su interés, y como no, sus aportaciones, siempre a través de la web
de nuestra revista.

Hasta entonces.

Agustin Huete Garcia

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

Gregorio Rodriguez Cabrero
Antonio Jiménez Lara

Pablo Cobo Gélvez

Emilio Herrera Molina

Ana Artacho Larrauri
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PALABRAS CLAVE

Atencion integrada, bienestar, politica social, complejidad, especializacion.

El concepto y las propuestas de la atencion integrada parecen ir ganando terreno en nuestro
entorno y la pretension de este articulo es la de dar cuenta de algunas referencias conceptuales,
percepciones exploratorias, propuestas clasificatorias y prioridades estratégicas, construidas
por el autor a partir de su practica cotidiana de la consultoria en materia de politicas sociales,
en contacto, por una parte, con los agentes y productos de diversas comunidades de conoci-
miento cientifico y tecnoldgico de diferentes disciplinas sociales y, por otra, con los agentes que
toman decisiones y realizan intervenciones en distintos ambitos de las politicas de bienestar.
Se concluira priorizando: 1. La redefinicion de los contenidos de las grandes ramas de la politica
social, en el proceso de construccion de unos nuevos servicios sociales universales. 2. La inte-
gracion vertical o intrasectorial en las politicas publicas en busca de la flexibilidad para trabajar a
la escala territorial adecuada. 3. La construccion de una arquitectura jerarquizada y homogénea a
diferentes escalas para la gobernanza integral del bienestar y el desarrollo territorial. 4. La integra-
cion intersectorial de la atencion, en mayor medida en ciertas interfaces. 5. El impulso publico del
trabajo en red en los ecosistemas sectoriales e intersectoriales de innovacion tecnoldgica y social.

Integrated care, wellbeing, social policy, complexity, specialization.

ABSTRACT

The concept and proposals of integrated care seem to be gaining ground in our environment
and the aim of this article is to account for some conceptual references, exploratory perceptions,
classification proposals and strategic priorities, built by the author from his daily practice of
consulting on social policies, in contact, on the one hand, with the agents and products of various
communities of scientific and technological knowledge from different social disciplines and, on
the other, with the agents who make decisions and perform interventions in different areas of
welfare policies. It will be concluded prioritizing: 1. The redefinition of the contents of the major
branches of social policy, in the process of constructing new universal social services. 2. Vlertical or
intrasectoral integration in public policies in search of the flexibility to work at the appropriate territorial
scale. 3. The construction of a hierarchical and homogeneous architecture at different scales for
the integral governance of well-being and territorial development. 4. Intersectoral integration of
attention, to a greater extent in certain interfaces. 5. Public promotion of networking in sectoral and
intersectoral ecosystems of technological and social innovation.
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1. INTRODUCCION.

Se elabora este articulo a partir de la practica cotidiana de la consultoria en materia de
politicas sociales, en contacto, por una parte, con los agentes y productos de diversas co-
munidades de conocimiento cientifico y tecnoldgico y redes de investigacion de diferentes
disciplinas sociales y, por otra, con las practicas y los agentes que toman decisiones y reali-
zan intervenciones en distintos ambitos de las politicas de bienestar y, especialmente, de los
servicios sociales. El concepto y las propuestas de la atencion integrada parecen ir ganando
terreno en nuestro entorno y la pretensién del articulo no es sino la de dar cuenta de algunas
percepciones exploratorias y la de sugerir algunas propuestas de avance, siempre en posi-
cién de didlogo y con apertura a otras contribuciones mas informadas y rigurosas.

Como senala Nuria Cunill-Grau, “observamos una recurrente invocacion a la intersecto-
rialidad como eje central de las nuevas politicas sociales. Incluso aparece como la nueva
promesa en materia de gestion para acometer objetivos de transformacién social. Sin em-
bargo, usualmente existe tan escasa problematizacién sobre ella y se usa con sentidos tan
generales, que suele diluirse la preocupacién acerca de como se construye y cual es el valor
real que puede aportar a los resultados sociales” (Cunill-Grau, 2014: 6). Del mismo modo,
especialmente en algunos ambitos sectoriales que han alcanzado gran complejidad interna,
se insiste especialmente en la integracién intrasectorial (Ortun-Rubio y Lépez-Casasnovas,
2002: 49-50), estando abierto el debate sobre el alcance y sentido de dichos procesos de
integracion vertical (Vazquez y otras, 2012).

A peticidén de la revista, se reelaboraran fragmentos de trabajos de diferentes tipos compar-
tidos a través de fantova.net y, especialmente, se utilizara material generado en el proceso de
elaboracién de una ponencia recientemente presentada en el congreso de la Red Espariola
de Politica Social, inédita en el momento de entregar este articulo.

2. LA ESPECIALIZACION DE LA ACCION PRO BIENESTAR Y LA COMPLEJIDAD SOCIAL COMO DESEN-
CADENANTES Y CONTEXTOS PARA LA ATENCION INTEGRADA.

El desarrollo social incorpora, incluye o comporta procesos de creciente cualificacion y
especializacion de actividades humanas (que se trasladan desde la esfera de las relaciones
primarias o comunitarias a otras), de modo que las actividades de caracter profesional son
construcciones sociales e histéricas, precipitados de conocimientos, practicas, regulaciones
e instrumentos, reconocidas por parte de la sociedad y, especificamente, al menos, de
las personas que se benefician de ellas y de las autoridades politicas. Se diria que una
actividad u ocupaciéon humana es considerada como oficio cuando se incorpora al trafico
de los intercambios econémicos y va siendo afectada por regulaciones publicas especificas;
procesos mediante los cuales se van configurando los que cabe denominar sectores de
actividad (o ambitos sectoriales 0 sectores econdmicos) con sus correspondientes ramas
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o pilares (y érganos o departamentos) de politica publica responsables. Para que a un
determinado oficio lo llamemos profesidn, parece que le pedimos un plus de conocimiento
disciplinar y compromiso ético (Bunge, 1999: 394).

Las actividades profesionales y sus mas o menos correspondientes disciplinas (entendi-
das como areas de conocimiento reconocido como cientifico o basadas en conocimiento
reconocido como cientifico) se construyen, en todo caso, en dinamicas de redes en las que
pueden coexistir y dialogar diversos tipos de conocimiento (como el ético, el cientifico, el
tecnoldgico o el practico) y en las que podrian ejercer colaboracién y traccidon entre si gran
variedad de agentes: las universidades, otros centros formativos, centros de investigacion,
instituciones reguladoras, prestadoras de servicio, institutos de evaluacién, entidades acredi-
tadoras o certificadoras, organizaciones profesionales y cientificas, defensorias de derechos,
agencias de difusién, consultoras, entidades asociativas ciudadanas, industrias auxiliares u
otros agentes, en el marco, idealmente, de estrategias publicas, sectoriales e intersectoria-
les, de investigacidn, tecnologia e innovacion. Diferentes agentes legitiman distintos tipos de
conocimiento (Schén, 1988: 73).

Si se esta diciendo que los ambitos sectoriales de actividad y las profesiones y disciplinas
que actuan en su seno son instituciones histéricas y contingentes, cabe decir que especial-
mente histéricas y contingentes, asi como discutidas y conflictivas, son las fronteras dentro
de y entre unas y otras actividades, profesiones, disciplinas y sectores. Por ello se ha dicho,
por ejemplo, que “toda disciplina cientifica inventada para llenar un hueco interdisciplinario
agrava el problema de la interdisciplinariedad en justo una disciplina mas” (Wagensberg,
2002: 74). Seguramente, si comparamos los procesos actuales de emergencia de activida-
des, sectores, profesiones y disciplinas con los acontecidos en otros momentos de la his-
toria, cabe decir que se trata de procesos mas dinamicos, mas rapidos, mas interactivos.
Daniel Innerarity, refiriéndose a los distintos sistemas sociales como “dinamicos, complejos
y expertos” (Innerarity, 2015: 192), nos ubica en una “sociedad del conocimiento” (Innerarity,
2015: 339).

La otra cara de la moneda del proceso de especializacién (y consecuente diferenciacion
funcional y estructural) podria ser el de integracion, pues tan necesario es que las personas
que nos atiendan sepan cada vez mas sobre aspectos parciales de nuestras necesidades y
de cémo abordarlas como que los servicios profesionales se organicen teniendo en cuenta
que la persona portadora de las necesidades es una, que las diferentes necesidades las
presenta ese ser humano unico. Ciertamente, “toda actividad humana organizada (desde
la formacion de piezas de barro hasta el envio del hombre a la luna) plantea dos requisitos,
a la vez fundamentales y opuestos: la division del trabajo en distintas tareas que deben
desempenarse y la coordinacion de las mismas. La estructura de la organizacién puede
definirse simplemente como el conjunto de todas las formas en que se divide el trabajo en
tareas distintas, consiguiendo luego la coordinacion de las mismas” (Mintzberg, 1991: 269).

10
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Es esta necesidad de coordinacién (en términos de Mintzberg) la que, a partir de los procesos
operativos de servicio para dar satisfaccién a necesidades (normalmente) individuales, va
generando, por ejemplo, procesos de gestién y de gobiernoy las correspondientes actividades
administrativas o directivas, también de caracter profesional. Por eso, lo que hace un cocinero
se parece muy poco a lo que hace una fisioterapeuta, pero la labor de la directora financiera
de la cadena de restaurantes en la que trabaja el cocinero y la del director financiero de la
empresa que emplea a la fisioterapeuta son muy similares. Y por eso la labor de la ministra
de Industria se parece funcionalmente tanto a la labor del ministro de Salud.

Como se avanzaba antes, en el desarrollo de la esfera del Estado, de las instituciones politi-
cas, de las politicas publicas como accion intencional del Estado para influir en parcelas de la
vida social, se advierte la tendencia a especializar y estructurar las politicas publicas también
por sectores de actividad. Tendemos a incluir entre las politicas sociales sectoriales aquellas
en cuya cadena de valor para la prescripcién, produccion y dispensacion de bienes y servi-
cios han ido ganando peso estratégico las estructuras profesionalizadas del sector publico
(Greve, 2019: 11). Pues bien, se propone identificar la crisis de los cuidados (Pérez Orozco,
2014: 212-213) como el principal fendmeno social que esta demandando (o, vista de otro
modo, ofreciendo una importante oportunidad para) un replanteamiento global o sistémico
del conjunto articulado de las politicas sociales.

La crisis de cuidados, desde cierto angulo, puede ser vista como el aspecto mas emergente
de una crisis sistémica de la sostenibilidad relacional de la vida, entendiendo por tal la ca-
pacidad (siempre relativa e insuficiente) que alcanzamos las personas y las comunidades de
vivir y sobrevivir gracias a nuestras relaciones primarias, es decir, las gratuitas y reciprocas
qgue mantenemos en nuestras redes y entornos familiares, amistosos, convivenciales, veci-
nales o digitales. Relaciones primarias entre personas necesariamente diversas que se com-
plementan y construyen mutuamente, pues, del mismo modo que la sostenibilidad ambiental
dependeria de que las actividades humanas promuevan (en lugar de destruir) la biodiversidad
(entendida como la variedad de seres vivos en sus interacciones naturales), la sostenibilidad
relacional se basaria en que los seres humanos cuidemos (y no socavemos) la necesaria
diversidad humana (sexual, generacional, funcional y cultural) y las relaciones primarias exis-
tentes entre las diversas personas (Donati, 2018). Se ha definido la comunidad como “grupos
o redes de personas que comparten un comun sentido de pertenencia basado en conexiones
compartidas tales como una proximidad geografica, intereses, caracteristicas sociodemo-
graficas, experiencias, vinculos emocionales u otros propdsitos comunes. Las comunidades
pueden estar basadas en interacciones cara a cara o en conexiones virtuales o mentales que
las entrelazan” (Baldwin y King, 2018: IXX).

Se propone aqui que la crisis de los cuidados y de la sostenibilidad relacional de la vida

puede ser identificada, entonces, como eje principal de los procesos de cambio que estamos
viviendo (Fantova, 2014: 65-90) en un contexto de digitalizacion de nuestra sociedad, que

11
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esta transformando profundamente el mundo econdmico y laboral y las dinamicas habita-
cionales vy territoriales, generando nuevas oportunidades de inclusién social, pero, sin duda
también, grandes amenazas de precarizacion, segregacion y, en definitiva, exclusién laboral,
residencial y, finalmente, social. Por otra parte, las propias politicas sociales y otras interven-
ciones pro bienestar mas o menos conectadas con ellas, a su vez, son parte de la solucion,
pero también son parte del problema, en la medida en que se institucionalizan y, en algunos
casos, pierden eficiencia y versatilidad; porque, en ocasiones, desencadenan efectos no de-
seados; o, en todo caso, porque, dando respuesta a ciertas necesidades y retos, generan
otras necesidades y retos: contribuyendo de forma determinante al bienestar e inclusion
social de muchas personas, pueden generar nuevas fronteras divisorias entre colectivos po-
blacionales y conflictos de interés entre ellos. Al respecto, por ejemplo, resulta creciente y
crecientemente preocupante el denominado “chovinismo del bienestar”.

Por otra parte, el denominado tercer sector, que habia emergido en el ultimo cuarto del siglo
XX como una esfera o agente diferenciado del mundo del mercado y de la institucionalidad
publica y, pretendidamente, mas cercano a (y sinérgico con) las relaciones y redes primarias
de caracter familiar y comunitario, parece orientarse en exceso a la gestién de servicios pro-
fesionalizados financiados con dinero publico e incumplir su promesa en la medida en que
“los impulsos mercantiles y burocraticos parecen estar ganando terreno en Europa, y des-
plazando significativamente los voluntarios y civicos que han caracterizado histéricamente
a este sector. Aunque hay significativas diferencias entre paises y modelos de sociedad civil
dependiendo de sus arreglos institucionales y politicas publicas, esta tendencia de desarrollo
es evidente en cierta medida en todas partes y resulta importante desde el momento en que
situa a las organizaciones del tercer sector en una perspectiva de supervivencia, privilegiando
las estrategias de adaptacidén que prestan atencion prioritaria a lo que se ha de hacer para
sobrevivir. (Enjolras y otras, 2018: 216).

En estos diferentes procesos sociales a los que se ha hecho referencia, “la potencia pro-
ductiva se acoge a la ley sistémica de que una mayor complejidad se logra por una mayor
dependencia de menos factores mas cruciales” (Vidal, 2018: 310) y “cualquiera de las inter-
venciones en el sistema afecta de modo mas crucial e incierto, porque tenemos umbrales de
garantia cada vez menores” (Vidal, 2018: 309). En definitiva, “son nuestros propios errores y
los nuevos retos desencadenados por nuestra accién los que nos instan a tener que hacer
mas elevado el grado de complejidad” (Vidal, 2018: 308-309). Se ha de recordar, ademas que
“la evolucion tiene una componente vertical que afecta a la complejidad de los organismos,
y otra horizontal que afecta a su diversidad” (Wagensberg, 2002: 44), de modo que “la evo-
lucién vertical ocurre cuando la incertidumbre arrecia y aumenta la complejidad de la vida”
(Wagensberg, 2002: 44 y “la evolucion horizontal ocurre cuando la incertidumbre amaina y
aumenta la diversidad de la vida” (Wagensberg, 2002: 45).

12
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3. ALGUNAS RESPUESTAS INSUFICIENTES O PROBLEMATICAS.

Puede ser frecuente que los individuos inmersos en la vida de las organizaciones no advier-
tan el caracter contingente e instrumental de las organizaciones creadas para dar respuesta
a las necesidades humanas y el hecho de que, en diferentes contextos, se ha optado y se
sigue optando por contornos, formulas y, en definitiva, disefios estructurales diferentes para
similares funciones. Asi, por ejemplo, si bien es comun a muchos lugares el debate sobre la
coordinacién o integracion entre los servicios de salud y los servicios sociales, las respuestas
y desarrollos son bien dispares (Fantova, 2014: 365-368). Hay un nucleo duro de contenidos
que suelen abordarse, sin duda, desde cada uno de esos dos ambitos. Practicamente en
cualquier pais desarrollado, si tenemos un grave accidente automovilistico, nos recogera una
ambulancia que nos llevara a un servicio de urgencias en un hospital, siendo que todos esos
elementos formaran parte de algun tipo de sistema sanitario. Del mismo modo, si encontra-
mos en la entrada de nuestra casa una criatura abandonada sin familia conocida, sabremos
que los servicios sociales se haran cargo de ella.

Sin embargo, a medida que nos alejamos de esos nucleos duros, aumenta la variabilidad y
la discusién sobre las necesidades que debe abordar cada uno de esos entramados de or-
ganizaciones de los que estamos hablando. Por eso cambian de un lugar a otro las fronteras
entre estos sectores y entre estos y otros y los propios sistemas y la propia comprensién de
las diversas necesidades. Una misma situacién puede ser vista en un entorno como proble-
ma de salud, en otro como asunto para los servicios sociales, en otro como cuestion de segu-
ridad o, en otro, como materia para los servicios de vivienda. Sin embargo, no hay forma de
funcionar sin especializar a personas, equipos, organizaciones y sistemas en determinadas
funciones, buscando después la manera de integrar (de forma mas blanda o mas dura) esas
unidades (mayores o menores) que previamente hemos formado y posicionado. La situacién
social antes descrita esté llevando, por ejemplo en el Reino Unido, a apostar por experiencias
de integracién mas dura y a mayor escala que en nuestro pais (Welsh Government, 2018).
Ello, como suele recordar Manuel Aguilar, se entiende, entre otros factores, por la trayectoria
y comprensién previa de la social care, mucho mas focalizada en los cuidados que nuestros
servicios sociales.

En Espafna, cabe atreverse a decir que las valiosas experiencias reales de integracion entre
los servicios sociales y los servicios sanitarios no pasan de ser excepcionales islas en un mar
de palabras confusas en el que las olas y las corrientes de los discursos se repiten sin cesar,
sin que esas islas formen archipiélagos o emerjan como continentes: sin que surja ninguna
experiencia de tamafo y consistencia suficiente como para que pueda considerarse minima-
mente pertinente, eficiente, sostenible y modélica (Artells, 2015: 66). En este contexto resulta
preocupante, por ejemplo, la reciente aprobacién, por unanimidad, de la Ley 4/2018, de 2
de julio, de ordenacion y funcionamiento de la Red de proteccion e inclusion a personas y
familias en situacién de mayor vulnerabilidad social o econdmica en Castillay Ledn, en la que

13
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toda la responsabilidad es, practicamente, para los servicios sociales (reforzados asi como
subsidiarios y residuales), y en la que se habla, entre otras cosas, de provision y distribucién
de alimentos, de prestaciones y servicios para hacer frente a deudas hipotecarias e incluso
de “servicios basicos de medicacion”.

Colegas como Quim Brugué han utilizado la expresién “problemas malditos” (wicked pro-
blems, también traducida como “problemas retorcidos” o “problemas perversos”) para refe-
rirse a los que tienen que ver con el disefio de la integracién intersectorial entre diferentes
politicas publicas para la prevencion o abordaje de situaciones complejas que reclaman el
concurso importante de distintas ramas o sistemas de nuestros Estados de bienestar (Brugué
y otras, 2015). Posiblemente, el hecho de que los servicios sociales universales procedan de
la asistencia social residual, que, por definicidn, podia ofrecer a las personas excluidas una
atencién integral con prestaciones y servicios propios de varios sistemas (como, por ejemplo,
alojamiento, atencion sanitaria, alimentacion o educacion) hace que la integracién horizontal
entre los servicios sociales y otras ramas del bienestar revista especial complejidad y abun-
den las que podriamos calificar como soluciones inadecuadas.

Soluciones inadecuadas, por ejemplo, parecen aquellas que contribuyen a que los servicios
sociales retrocedan y regresen a aquella pretendida atencién integral residual. Esto sucede
cuando profesionales sanitarias, educativas o de los servicios de empleo, por citar tres ejem-
plos, estiman que la complejidad de la situacion de una persona a la que estan atendiendo
les justifica para desentenderse de ella y asumen la relacion intersectorial con los servicios
sociales como un mecanismo para pretender que los servicios sociales se hagan cargo glo-
balmente de la persona en cuestion. Diciendo, por ejemplo, frases como “yo no he estudiado
para tratar a este tipo de personas”, incompatible con la universalidad que se supone y la
inclusividad que se espera de los servicios en los que dichas profesionales trabajan.

Solucién inadecuada, en un sentido opuesto a la anterior, parece la pretension de que un
numero importante de profesionales de la intervencidn social y otros recursos propios de
los servicios sociales estén dentro de otros sistemas o dependan de ellos. No se trata, por
ejemplo, de negar que haya cierta cantidad de profesionales de la intervencion social fuera de
los servicios sociales (del mismo modo que en los servicios sociales hay médicas, cocineros,
arquitectas o artistas), pero cabe considerar inadecuadas las soluciones que, intentando for-
talecer la intervencion social en otros sistemas, contribuyen al debilitamiento, subordinacion
o instrumentalizacién de los servicios sociales.

Seguramente la principal causa estructural de que la integracion intersectorial entre
los servicios sociales y otros sistemas sea un problema maldito es que la operacién de
transformar la asistencia social-ultima red en un pilar sectorial y universal mas del sistema de
bienestar, con su cometido acotado y basado en el conocimiento, dista de estar completada,
de modo que desde los servicios sociales y las profesiones de la intervencion social se
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emiten sefales ambiguas y contradictorias sobre nuestro objeto y perimetro. Por ello, como
se vera en el apartado final del articulo, podria proponerse que, a cualquier iniciativa (micro,
meso 0 macro) de integracion intersectorial, se le pregunte cédmo contribuye a la necesaria
reestructuracion del sistema de bienestar que representa la desaparicién de la asistencia
social y la construccion de los servicios sociales.

Como otro ejemplo de desarrollo criticable cabe referirse al Decreto 100/2018, de 3 de julio,
de las organizaciones sanitarias integradas del ente publico Osakidetza-Servicio vasco de
salud, aprobado por el Gobierno Vasco, siendo llamativo que sea precisamente un decreto
que dice asumir y aplicar el modelo de atencion integrada aquel en que se retrocede en rela-
cién con algunos de los pasos que en el Pais Vasco se habian dado en lo relativo a la integra-
cion intersectorial entre politicas sociales. Por una parte, porque, segun se desprenderia de
la lectura del texto, las organizaciones sanitarias sélo tienen relacion con las de servicios so-
ciales y nada se dice de la conexioén con otras. Y, por otra parte, porque, en un claro retroceso
frente al equilibrio entre los dos sistemas planteado en el Decreto 69/2011, de 5 de abril, del
Consejo Vasco de Atencidn Sociosanitaria, la Unica novedad del nuevo decreto en el aspecto
intersectorial es la creacion de una comision sociosanitaria que depende jerarquicamente de
la organizacion sanitaria (es una comision de la OSl), que es dirigida por personal sanitario y
que esta compuesta por una mayoria de profesionales del sector de la salud.

Sin entrar aqui en la concepcidn que tiene el decreto acerca de la integracion intrasectorial
o vertical dentro del sistema de salud, en lo tocante a la integracion horizontal o intersectorial,
esta nueva norma reincide en conceptos técnica y juridicamente indeterminados como los
de “ambito socio-sanitario”, “sector sociosanitario” o “espacio sociosanitario” y se permite
sefalar qué personas de los servicios sociales deberan formar parte de la citada “comision
sociosanitaria de la OSI”, eso si, sin llamar a estos servicios por su nombre legal ni tomarlos
como sistema vy refiriéndose a unas, de nuevo indeterminadas, “area social de los ambitos
municipales” y “area social del ambito de la diputacién foral”.

La aprobacién de este decreto puede ser vista como una nueva manifestacién de la inexis-
tencia efectiva de un modelo de integracion intersectorial de politicas y, especificamente, en
las politicas sociales, asi como de la debilidad de nuestra gobernanza integrada del bienestar,
agravada, seguramente, por la fragmentacién institucional, que no rige, en lo fundamental, en
el sistema sanitario, pero que si afecta, claramente, a los servicios sociales, con fendmenos
como el que el Defensor del Pueblo del Pais Vasco ha denominado de “doble llave” (Ararteko,
2016: 98), en virtud del cual el transito de una persona entre la atencién primaria y la atencion
secundaria requiere el acuerdo de la institucién responsable de un lado y de la del otro.

La siguiente historia, ficticia pero basada en hechos reales, intenta ejemplificar algunos de
los problemas recogidos en este apartado del articulo:

15



FUNDACION CASER
-

8:00 horas. Ana, JUAP (Jefa de Unidad de Atencion Primaria) del Centro de Salud del
Casco Viejo de una ciudad del Pais Vasco, llega a su trabajo, rememorando el curso
sobre salud comunitaria en el que acaba de participar y del que ha salido decidida a
constituir una red de accién en salud, a la que invitar a participar a diversos recursos
o activos comunitarios. Pone en Google las palabras “jefe+asistentes+sociales+Casco
+Viejo” y el nombre de su ciudad vy, en el listado de asistentes a un reciente congreso
celebrado en Logrofio, descubre a Yolanda, Coordinadora del Servicio Social de Base
del Casco Viejo de su ciudad. Le llama y Yolanda accede encantada a participar en la
reunion constitutiva de la red y se compromete a avisar a Roberto, su primo segundo,
al que, casualmente, ha correspondido este afo la direcciéon de una de las escuelas del
barrio.

9:30 horas. Mikel, enfermero del Centro de Salud del que es jefa Ana, accede al domi-
cilio de Emilia, un quinto piso sin ascensor, para unas curas en la pierna derecha, tras
una caida a consecuencia de una madera carcomida que cedi6 en el suelo de su casa.
Casualmente coincide alla con Miren, arquitecta de la Sociedad Municipal de Rehabili-
tacion, que esta efectuando una inspeccion del edificio. Miren invita a Mikel a tomar un
café y le convence de que propongan a sus respectivas jefas reunirse pues, en opinion
de Miren, el personal sanitario puede ser un valioso recurso para la deteccién de vivien-
das en mal estado. Cuando Mikel llega al Centro de Salud, se cruza con Ana, su jefa, y
le dice: “Luego te cuento una cosa”.

11:40 horas. Ana tiene unos minutos para revisar el correo electrénico y lee uno co-
lectivo enviado por Aitor, director de una asociacion que trabaja en el barrio con nifas,
nifos, adolescentes y jovenes. Con la subvencién de una fundacion bancaria estan em-
pezando a implementar un proyecto de desarrollo comunitario y convocan a diferentes
agentes para iniciar una dinamica de coordinacién y trabajo en red.

12:10 horas. Javier, médico del mismo Centro de Salud atiende a Arantza, quien le pide
un certificado médico para justificar ante Lanbide (Servicio Vasco de Empleo) su ausen-
cia a una cita, que puede acarrearle la suspensién de la Renta de Garantia de Ingresos,
el mismo dia en que una policia municipal, en tareas de colaboracién con Lanbide para
la deteccién de fraudes en la Renta de Garantia de Ingresos, la habia encontrado en
su casa. Javier anota sugerir a su jefa, Ana, una reunién con el director de la oficina de
Lanbide para, quiza, elaborar y acordar un protocolo de actuacién para este tipo de
situaciones.

13:25. Ana recibe la llamada de Roberto, primo de la Coordinadora del Servicio Social
de Base, y, a la sazén, director de una de las escuelas del barrio. El también quiere
organizar una mesa intersectorial para abordar el problema del TDAH (Trastorno por
Déficit de Atencidn e Hiperactividad) y otros como el absentismo y el abandono escolar
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prematuro. Como Roberto ha accedido a participar en la red de accién en salud
propuesta por ella, Ana se siente moralmente obligada a aceptar la invitacién a la mesa
intersectorial que propone Roberto.

13:55 horas. Los miembros del equipo del Centro de Salud del Casco Viejo de esta ciu-
dad van llegando a la sala de reuniones, donde un comercial de una empresa farmacéu-
tica les va a hacer una presentacién, y van comentando algunos de los acontecimientos
de la mafiana. Ana escucha las propuestas de Mikel y Javier, recuerda las conversacio-
nes que ella misma ha mantenido y el mensaje leido y, rascandose la barbilla, empieza
a sospechar que hay algo que no estan haciendo bien.

4. HACIA UNA CONCEPTUALIZACION Y UBICACION DE LA ATENCION INTEGRADA.

La complejidad de las necesidades y situaciones a las que han de dar respuesta las politi-
cas publicas y los diversos agentes interesados o implicados en ellas parece llamar, légica-
mente, a algun tipo de colaboracién entre diferentes agentes, de integracién entre distintos
procesos, de actuacién conjunta de estructuras o de coordinacidén entre partes, que resulta
innecesaria o improcedente cuando las necesidades o situaciones son mas sencillas. Par-
tiendo de la existencia de las politicas (sociales o no) y estructuras especializadas y, especial-
mente, de las que hemos denominado sectoriales, se plantea un esquema de clasificacion de
iniciativas o propuestas de colaboracion o conjuncion, en las que, se propone:

1. Utilizar el término coordinacidon cuando predomina la dindmica propia o autbnoma de los
agentes o las partes pertenecientes a uno o varios sectores de actividad.

2. Utilizar el término direccion cuando es una autoridad jerarquica (politica) la encargada de
la conjuncién o coherencia de la actividad de las partes o agentes.

3. Utilizar el término integracion en la medida en que determinados procesos (series de acti-
vidades, cadenas de valor) interprofesionales o intersectoriales cobran fuerza y estabilidad.

Por otra parte, podria diferenciarse cuando el marco de referencia de esa accién mas o
menos unificada o conjunta es:

a. Ninguno en particular.

b. Una politica sectorial (es decir, referida a un sector de actividad, que opera dentro de su
perimetro o que, en su caso, trabaja para que otros sectores contribuyan a su finalidad).

c. Una politica transversal (entendida como una politica parcial que atraviesa a las politicas
sectoriales con cierta autoridad funcional sobre aspectos de ellas).

d. Una politica integral (entendida como una politica general que incluye a las politicas sec-
toriales, con suficiente autoridad jerarquica sobre ellas).
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Ciertamente, habria que senalar que las diferentes dinamicas, procesos, funcionamientos o
estructuras intersectoriales a las que nos hemos referido pueden combinarse:

e Con una mayor o menor integracion vertical o intrasectorial de los agentes implicados.
e Con una mayor o menor dindmica colaborativa entre diferentes tipos y un numero mayor
o menor de agentes (de los tipos y de la variedad antes referidas).

Si se ha dicho que la dindamica de especializacién permite repartir la actividad entre secto-
res de actividad, unidades organizativas o, finalmente, personas (mas) capaces de hacerse
cargo de cada parte, la dinamica de integracion (unificacidén entre esas partes en procesos
continuos) busca en ultima instancia que la persona usuaria o destinataria, en su itinerario
de atencion, no note cuando pasa de un sector a otro, de una estructura a otra. En palabras
de la Organizacién Mundial de la Salud, “la complejidad e indole intersectorial de la atencidn
integrada (...) tiene la ventaja de distinguir entre la integracién, es decir, el proceso mediante
el cual los profesionales y las organizaciones se unen; y la atencién integrada, entendida
como el resultado experimentado por el usuario del servicio” (WHO, 2016: 4). La tecnologia,
entendida como la manera estandarizada y basada en el conocimiento (cientifico u otros) de
realizar las actividades operativas propias de cada eslabéon de las cadenas de valor es un
factor determinante en los procesos de especializacidn o integracién (Ortun-Rubio y Lépez-
Casasnovas, 2002: 7).

Segun un estudio reciente, “si bien el enfoque de la integracién intersectorial se centra a
menudo en los servicios sociales y la atencién de la salud, también existen otros acuerdos.
La revisidbn muestra que la integracién puede ser adaptada a un grupo objetivo en particular
o disefiada para las comunidades en general” (Van Duijn y otras, 2018: 1). La OECD adapta
y adopta una definicion de la integracién (tanto la vertical, intrasectorial, como la horizontal,
intersectorial), como “un conjunto coherente de métodos y modelos relativos a los niveles
de la financiacién, la administracion, la organizacién, la prestacién de servicios y clinicos di-
sefiados para crear conectividad, alineamiento y colaboracién dentro de (y entre) diferentes
sectores” (OECD, 2015: 16). “A pesar de tratarse hoy en dia de un término y concepto muy
en boga en el ambito de la salud, y mas en concreto, en el sector de la cronicidad, la aten-
cién integrada como paradigma emergente se reconoce en multiples sectores, disciplinas y
ambitos: atencidn a mayores y envejecimiento, cronicidad, salud mental, cuidados paliativos,
discapacidad y dependencia, atencion a victimas de maltrato y de violencia sexual, atencién
temprana a nifios y nifas (...)” (OED, 2017: 12).

En definitiva, cabria entender que se va avanzando en algunos consensos acerca de los
modelos de integracion intra e intersectorial en y entre las grandes politicas sociales verti-
cales (como la sanitaria, la educativa, la de servicios sociales, la de empleo, la de vivienda
o la de garantia de ingresos), segun los cuales todas estas politicas estarian llamadas a la
integracion interna y con el resto, con orientacién comunitaria, sin subordinaciéon de ninguna
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politica sectorial a otra, sin deconstruccion de ninguna de ellas, sin creacion (salvo excepcio-
nes limitadas) de estructuras intermedias o intermediarias y apoyandose, en buena medida,
en la digitalizacion de los procesos operativos, de gestién y de gobierno.

5. PRIORIDADES PARA LA ATENCION INTEGRADA HOY Y AQUI.

A continuacion, para finalizar este articulo, se eligen, presentan y desarrollan brevemente cinco
prioridades de avance, a partir de los marcos, andlisis y planteamientos recogidos hasta el mo-
mento. Se trataria de razonar y trabajar en las siguientes cinco lineas de pensamiento y actuacion:

1. La universalizacion y redefinicién de los contenidos de las grandes ramas de la politica
social, en el proceso de transformacion de la asistencia social residual en los nuevos servi-
cios sociales sectoriales.

2. La integracion vertical o intrasectorial en las politicas sociales y en otras politicas publi-
cas en busca de la flexibilidad para trabajar a la escala territorial adecuada en el contexto
de la crisis de la sostenibilidad relacional de la vida y de la globalizacion digital.

3. La construccion de una arquitectura jerarquizada y homogénea a diferentes escalas para
la gobernanza integral del bienestar y el desarrollo territorial, superando la actual improvi-
sacion, profusion y confusidn de iniciativas intersectoriales.

4. La integracion intersectorial de la atencion, en mayor medida en las interfaces calientes
que son atravesadas por mayor nimero y mayor complejidad de itinerarios de las personas.
5. El impulso publico del trabajo en red en los ecosistemas sectoriales e intersectoriales de
practica y conocimiento, favoreciendo la innovacion tecnolégica y social.

La primera prioridad se apoya en la constatacion de que la mayoria de las necesidades de
la mayoria de las personas se resuelve de forma adecuada y sencilla en cada uno de los di-
ferentes ambitos sectoriales y que su existencia y diferenciacion, como sectores y sistemas,
es racional y necesaria. Basta con que esté claramente establecido y comunicado lo que se
puede esperar en cada uno de los sectores de actividad y la mayoria de la poblacion, senci-
llamente, se dirigira al agente adecuado (sea educativo o sanitario, laboral o de garantia de
subsistencia, o cualquier otro) en cada momento, en términos generales.

Posiblemente, en el ambito de las politicas sociales en nuestro entorno, la principal fuen-
te de confusién en este momento es la situacién de transicion en la que se encuentran los
sistemas publicos de servicios sociales y el sector de actividad de los servicios sociales en
general, al proceder de la asistencia social, que no tenia el disefio de una politica sectorial
universal sino el de una ultima red residual. El consenso de la comunidad de conocimiento
y de la legislacion en nuestro entorno de considerar los servicios sociales como un ambito
sectorial mas les obliga a una ciaboga o giro en el cual, por una parte, deben entregar a otros
sectores algunas de las actividades que realizaban (lanzandoles el reto de hacerse cargo en
mayor medida de los casos y situaciones complejas) y, por otra parte, al definir un perimetro
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sectorial de caracter universal, deben redisefar sus fronteras con otros sectores de actividad
(reclamando, posiblemente, espacios ocupados por otros sectores, al menos para determi-
nados segmentos poblacionales).

Ante el reto de proponer cual podria ser vista como la parte o parcela de necesidades de las
personas que constituiria la finalidad u objeto de los servicios sociales, el autor, desde un in-
tento de recepcion, sistematizacion y desarrollo de diversas aportaciones, viene proponiendo
la “interaccién” (Fantova, 2014: 120), de modo que el cometido de los servicios sociales seria
prevenir, corregir o paliar desajustes en lo relativo a la interaccion de las personas, con sus
dos caras, facetas o dimensiones: autonomia funcional (con autodeterminacion) para la vida
diaria e integracién relacional (familiar y comunitaria). Se entiende que otras funciones que
realizan frecuentemente los servicios sociales (como aportar recursos para la subsistencia o
alojar a las personas, por ejemplo) tendrian sus propios ambitos sectoriales de referencia y
que, manteniéndolas, los servicios sociales no pueden abandonar su condicién subsidiaria
y residual. La claridad del perimetro y el posicionamiento sectorial en este proceso resulta
critica, precisamente porque, como ultima red residual, la asistencia social se hacia cargo
de una serie de casos complejos que, en el nuevo disefio, se ha entendido que no pueden
ser abordados por ninguna de las ramas sino de forma integrada: la criatura en situacién de
desproteccion no es enviada a la “ciudad de los muchachos” (a recibir educacion, alojamien-
to, alimentacion, atencion sanitaria, acompafamiento social y acceso al empleo) sino que se
aspira a que obtenga respuesta a cada una de sus necesidades en los servicios y sectores
correspondientes, como el resto de las criaturas.

Esta claridad de definicion de cada una de las ramas sectoriales incluye una arquitectura in-
tuitiva y amigable en lo tocante a los accesos a cada uno de los sectores o subsistemas y en
lo referido a las interfaces o puntos en los que los itinerarios de las personas les llevan de un
sector a otro. Logicamente, en la transicidn que supone el desmontaje de la asistencia social
residual o ultima red se ha de ir modulando, con elasticidad y flexibilidad, el proceso median-
te el cual los servicios sociales se van cifiendo a su objeto y reconociendo (o proponiendo) a
otras ramas (sanitaria, laboral, residencial u otras) el suyo, deseablemente en un marco insti-
tucional de gobernanza participativa, multinivel e intersectorial, como se vera mas adelante.

En segundo lugar, estamos llamando integracion vertical o intrasectorial a la que se produ-
ce en el interior de un determinado sector de actividad o sistema publico, entre estructuras
que ocupan eslabones sucesivos en la cadena de valor, que abarcan ambitos territoriales
mayores 0 menores o que tienen jerarquia unas sobre otras. Las estrategias de integracion
vertical o de aplanamiento de las organizaciones surgen, en buena medida, como respuesta
a la burocratizacién de éstas, que las torna ineficientes y, especificamente, menos flexibles
para trabajar con los problemas a la escala adecuada. Seguramente, en nuestro entorno, es
el sistema sanitario el sistema publico del Estado de bienestar que en mayor medida esta
inmerso en los debates y las experiencias de integracion vertical.
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Los cambios sociales de los que se ha hablado y, especificamente, la crisis de la soste-
nibilidad relacional de la vida y la digitalizacién de muchos procesos sociales obligan a las
organizaciones que intervienen en las politicas sociales, en ocasiones, a intervenir de forma
muy microsocial, pero, en otros casos, a necesitar masa critica poblacional y territorial para
poder instalar determinadas intervenciones. Ello hace, por ejemplo, que una estructura rigida
como la que tienen los servicios sociales en nuestro entorno, donde la atencion primaria esta
encomendada a unas instituciones y la atencion secundaria esta encomendada otras, rompa
frecuentemente los itinerarios de las personas y dificulte la intervencién con ellas. Ademas,
se habla de un abordaje ecolégico, un enfoque poblacional o una aproximacién estructural,
desde el momento que se ha entendido que es fundamental intervenir con los individuos
pero que también lo es incidir en sus entornos familiares, comunitarios y sociales en general.
El territorio (la proximidad) es una referencia clave porque los seres humanos somos cuer-
pos embebidos ecodependientemente en espacios fisicos, aunque, como recuerda Enrique
Pastor, procede un “cuestionamiento de la ‘comunidad’ en su dimensién exclusivamente es-
pacial/territorial. La l6gica del espacio es sustituida por el discurso de flujos de informacién,
influencia y redes de relaciones” (Pastor, 2015: 33).

En el caso de los servicios sociales, la integracién vertical habria de darse, por tanto, entre
la actual atencion primaria, en gran medida de gestidon publica municipal (en un pais con mu-
chos municipios y de tamafo muy diferente, muchos muy pequenos), y la actual atencién se-
cundaria, de responsabilidad autonémica normalmente, en buena medida gestionada por la
iniciativa social sobre la base de una segmentacion y segregacion de la poblacion usuaria en
los tradicionales colectivos vulnerables. Por ello, cabria impulsar proactivamente experien-
cias piloto, a las que los agentes que trabajan con colectivos segregados pudieran volcar su
caudal de conocimiento y su capacidad de gestion, en las que intervengan con las personas
en la comunidad, pertenezcan o no al colectivo poblacional con el que la han trabajado tradi-
cionalmente. Teniendo en cuenta, ademas, que casi todo el mundo que va al hospital regresa
ala comunidad, cosa que no sucede todavia cuando alguien accede a la atencién secundaria
de servicios sociales. Sea como fuere, tanto en los servicios sociales como en otras ramas de
la politica social, la digitalizacién de los procesos operativos, de gestion y de gobierno puede
ser la gran aliada de la integracion vertical.

Se anotaria, en tercer lugar, la necesidad de consensuar y construir arquitecturas publi-
cas ordenadas y homogéneas para la gobernanza participativa, multinivel e intersectorial del
bienestar y el desarrollo. Por ejemplo, a la hora de mejorar resultados en nuestras comunida-
des y territorios, Anna Randle identifica componentes como los siguientes:

e Compromiso con la comunidad y construccién de relaciones.

e |dentificar (y trabajar con) los activos comunitarios locales (desde liderazgos existentes
hasta espacios compartidos).

e |dentificar otras organizaciones relevantes.
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¢ Movilizar a la ciudadania y construir redes sociales (que aporten identidad y apoyo).

e Construir capacidad y resiliencia comunitaria.

¢ Influir sobre comportamientos y normas sociales.

¢ Redisenar los servicios publicos de primera linea para que actien como parte del ecosis-
tema local (Randle, 2017: 65-66).

Cabe suponer que, “si en el ambito global la funcion de las instituciones publicas sera cada
vez mas la regulacion, en el ambito local las principales competencias seran la prestacion de
servicios publicos en red con la colaboracion de organizaciones privadas con animo y sin ani-
mo de lucro” (Ramio, 2016: 120). En el actual momento de desarrollo de las politicas sociales
en nuestro entorno no parece aconsejable la profusion, improvisacién, desorden, confusion
e, incluso, saturacién que existe en lo tocante a las iniciativas de caracter intersectorial. Se
impone que una autoridad central (como una vicepresidencia) dirija unas estructuras de go-
bernanza intersectorial con participes claros y dinamicas establecidas. Una estructura que
sea similar a la que pueda replicarse hacia arriba (en territorios mas extensos) y hacia abajo,
en territorios mas pequefios. No parece aconsejable que cada agente que, en un territorio,
se plantea la necesidad de algun tipo de dinamica intersectorial, pueda arrancar desde cero,
sino que debe entenderse como responsabilidad de los érganos centrales de los gobiernos
un cierto disefio de estructuras y facilitacion de procesos: unos lugares preparados y cami-
nos asfaltados para la gobernanza de la intersectorialidad.

En esta gobernanza intersectorial del bienestar es fundamental trabajar la intersectorialidad
entre diferentes ramas las politicas sociales, pero también, de igual modo, la que se produ-
ce entre éstas y otras ramas de politica publica identificadas como laborales y econémicas
o urbanisticas y ecoldgicas. La envergadura de la inversién social y su impacto obligan a
este planteamiento intersectorial en el que van de la mano la sostenibilidad social, econé-
mica y ambiental. Ciertamente, en el caso de los servicios sociales, por ejemplo, “se debe
reconsiderar, no s6lo como un ‘coste’, sino como un sector econémico importante con el
potencial para brindar prosperidad inclusiva en toda la region. Alimentando una diversidad
de proveedores de atencion a escala comunitaria que harian que el sistema como un todo
sea mas resistente y centrado en la persona. También podria ser la plataforma central de una
politica econdmica que surja de las necesidades reales, las vidas cotidianas y los activos de
las comunidades dentro de un area, en lugar de grandiosas estrategias basadas los centros
urbanos que esperan ‘gotear’ hacia quienes estan en la periferia demografica y geografica”
(Powell y otras, 2016:45).

En cuarto lugar, no cabe duda de que determinadas interfaces entre determinados ambitos
sectoriales o subsistemas sectoriales del sistema de bienestar son zonas mas calientes que
otras, es decir, son (si se permite la expresion) hubs por los que discurren muchos mas itine-
rarios e itinerarios mas complejos que en otros. Para estas interfaces, los modelos de aten-
cion integrada intersectorial contarian con un abanico de herramientas como las siguientes:
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¢ El cuidado en la continuidad de la intervencion y los itinerarios intersectoriales, especial-
mente en momentos delicados de transicion entre ambitos, facilitados mediante la intero-
perabilidad entre sistemas de informacion sectoriales.

¢ La identificacion proactiva de las situaciones y casos de menor o mayor complejidad
social mediante sistemas preventivos de diagnédstico, valoracion, evaluacion y cribado en
funcion de criterios de segmentacion o estratificacion.

¢ La protocolizacion de itinerarios tipo (o el establecimiento de estrategias compartidas)
para determinados segmentos o perfiles poblacionales de cierta complejidad, flexibles para
adaptarse personalizadamente a las caracteristicas y preferencias individuales en los itine-
rarios intersectoriales.

¢ La instalacion, cuando sean necesarios, de procesos intersectoriales de coordinaciéon o
gestion de caso, asumiendo el liderazgo del caso el sector cuya necesidad de referencia
sea predominante en cada momento.

e La generacion, en su caso, de servicios integrados (con prestaciones y profesionales
propios de diferentes ambitos sectoriales), de modo que, excepcionalmente, pueda darse,
desde un sector, una atencién integral.

¢ La necesidad, en cualquier modo, de trabajar la integracién intersectorial en el nivel macro
(con expresion presupuestaria), en el nivel meso (con gestidn resolutiva) y en el nivel micro
(de modo que la persona no note las “costuras”).

Por ultimo, en quinto lugar, en un modelo de atencién integrada, se trata también de poten-
ciar una mas amplia y abierta construccién y dinamica de redes en los ecosistemas secto-
riales e intersectoriales de practica y conocimiento para favorecer la innovacioén tecnolégica
y social. Cabe suponer que, posiblemente, el aumento de la complejidad social impulsaria
arreglos (mix) diversos entre sector publico, tercer sector y otros agentes en los diferentes
ambitos sectoriales y un acercamiento menos ideoloégico y mas pragmatico a dichas articula-
ciones, atendiendo tanto a la inercia institucional (path dependency) como a las oportunida-
des de girar estratégicamente. La evidencia comparada parece clara en cuanto a la presen-
cia habitual de estos grandes tipos de agentes (con distintos pesos y roles segun sectores,
paises y, en definitiva, regimenes de bienestar) y en cuanto a la resiliencia de los arreglos
entre ellos en los diferentes sectores de actividad en cada pais (a pesar de la amenaza de
las crisis econdmicas o las ideologias de los partidos que llegan a los gobiernos) (Del Pino y
Rubio, 2016: 44). La ciudadania podria estar abierta a un mayor o mas estratégico papel del
Estado (como Estado orientado a la inversién social), con lo que ello conlleva en términos de
cotizaciones o impuestos, pero los poderes publicos y los otros agentes implicados habrian
de presentarle una oferta creible de valor para cada politica sectorial en particular.

Sea como fuere, antes de entrar en el (legitimo) debate ideoldgico, politico y técnico sobre
el volumen (esfuerzo) de la inversion publica en el sector de los servicios sociales o en otros;
sobre el peso y papel de las diferentes esferas (publica, comunitaria, solidaria y privada); o
sobre la medida en qué queremos pagar los servicios mediante impuestos, cotizaciones,
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copagos o precios o de otro modo; cabe, desde el disefo estratégico de politicas sociales,
configurar, pilotar y aumentar de escala (Evers y otras, 2014: 24-25) “arreglos” innovadores
que potencien mayores y mejores sinergias entre todos los agentes o esferas implicadas. Ello
requiere, como sefiala Mariana Mazzucato, reconocer la importancia que, para los mercados,
han tenido histéricamente y siguen teniendo muchos conocimientos e innovaciones proce-
dentes de fuera de ellos, el caracter “exploratorio, plural y de ensayo y error” de los procesos
y la necesaria “capacidad creativa, adaptativa y exploratoria” (Mazzucato, 2016: 14) de los
agentes y, especificamente de las agencias y estrategias publicas.

Esta profesora llama la atencion sobre la manera en la que determinadas misiones (como
mandar una persona a la luna en su momento) han dinamizado los diversos ecosistemas y
redes sectoriales e intersectoriales de practica y conocimiento con la variedad de agentes de
la que antes se ha hablado. Misiones que solo se entienden desde un liderazgo publico en
la innovacion tecnolégica vy, posiblemente, desde un nuevo papel de los poderes publicos,
apostando por versiones de la innovacion social mas “caracterizadas por la complejidad de
su contexto social y geografico y por el fomento de un cambio disruptivo en las relaciones
de poder” (Parés y otras, 2017: 19) y por intentar aplicar el enfoque de innovacion social que
Frank Moulaert y otras denominan “de desarrollo territorial” (Moulaert y otras, 2017: 28) que
apuesta por un enfoque comunitario, participativo y politico.
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PALABRAS CLAVE

Salud, calidad de vida, soporte social, enfermedad, factores sociales, relaciones sociales.

Este articulo, analiza el impacto del soporte social y la calidad de vida como una metavariable
social multidimensional, al ser vectores predictores de la salud y enfermedad de las personas
mayores. Se ha tomado como referencia, el trabajo empirico llevado a cabo sobre esta linea de
investigacion durante los arfios 2017 y 2018, con una muestra representativa de mas 300 perso-
nas. En la discusion de los resultados del metaanalisis inferencial, se concluyd que el hecho de
tener una buena percepcion de la calidad de vida, considerando asi la salud, el ocio, la capaci-
dad ambiental y funcional; son determinantes en el hecho de sentirse bien, que condiciona a su
vez, el estar bien.

Junto a los hallazgos descritos, el soporte social, el tipo de contacto, son elementos esenciales
en la vida del mayor predictores de la enfermedad en esta etapa del ciclo vital, aunque tienden
a reducirse con la edad. Implican estimulos para mejorar la percepcion de salud y proporcionar
apoyo tanto en las actividades de la vida diaria, como en la gestion de la enfermedad. Con-
cluimos entonces, que la suma de variables descrita, representa una herramienta efectiva para
analizar la calidad de vida y la salud de las personas mayores.

Health, quality of life, social support, disease, social factors, social relations.

ABSTRACT

This article analyzes the impact of social support and quality of life as ameta-variable multidimensional
social, being predictive vectors of health and disease of the elderly. The empirical work carried out
on this line of research during the years 2017 and 2018 has been taken as a reference, with a
representative sample of more than 300 people. In the discussion of the results of the inferential
meta-analysis, it was concluded that the fact of having a good perception of the quality of life,
considering health, leisure, environmental and functional capacity; They are decisive in the fact of
feeling good, which in turn conditions well being.

Along with the described findings, the social support, the type of contact, are essential elements in
the life of the greatest predictors of the disease in this stage of the life cycle, although they tend to
be reduced with age. They involve stimuli to improve the perception of health and provide support
both in the activities of daily life and in the management of the disease. We conclude then, that the
sum of variables described, represents an effective tool to analyze the quality of life and health of
the elderly.



EL IMPACTO DEL SOPORTE SOCIAL Y LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS MAYORES
COMO VECTORES PREDICTORES DE LA SALUD

1. INTRODUCCION.

Para dar respuesta a los objetivos del presente articulo, que giran en torno a la salud des-
de un punto de vista integral, es decir, fisico, psiquico y social; el contenido que tratamos a
continuacion gira en torno a tres ejes de referencia: el soporte social, las relaciones sociales
y la calidad de vida. Todo ello, como resultado de los trabajos de investigacion llevados a
cabo sobre esta tematica. Después de intensas indagaciones y trabajo de campo, hemos
encontrado interrelaciones entre los ejes seleccionados, que estan vinculados a la salud y la
enfermedad. En adelante, explicamos de forma pormenorizada de qué manera se relacionan
y los factores psicolégicos, sociales y de salud que los vinculan.

Los cambios sociales que exhortan en la presente centuria, escenifican una mejora de la
calidad de vida de las personas mayores, alcanzando los mejores indicadores de salud y
bienestar de su historia, como producto social de las transformaciones sociales en la doble
vertiente demografica y sanitaria. Estos avances, que desarrollan las potencialidades de los
adultos mayores han logrado aumentar la longevidad, afadiendo vida a los afios y lo que es
mas importante, a la calidad de los mismos, lo cual obliga a reconstruir la vision de los ana-
lisis desde un punto de vista integral o biopsicosocial, mas alla de la salud, para actuar con
eficacia en tiempo y espacio actuales. El punto de partida de este nuevo escenario, lo cons-
tituye la nueva morfologia de la piramide sociodemografica, que se trasfigura en un rombo y
se preveé llegara a ser una piramide invertida. El envejecimiento de la poblacién representa un
hecho inexorable en el escenario actual. Segun datos de la OMS (2018) entre 2000 y 2050, la
proporcion de habitantes del planeta mayores de 60 afios se duplicara, pasando del 11% al
22%. En numeros absolutos, este grupo de edad pasara de 605 millones a 2000 millones en
el transcurso de medio siglo. Habra ademas mas personas de cuarta edad, con la demanda
de recursos y servicios de salud que ello implica. Este hecho, deberia ser considerado en la
atencidn social y sanitaria. De ahi, la necesidad de plantear una metavariable que combina
factores sociales determinantes en la salud, con factores de salud, condicionantes por deri-
vacion de las circunstancias sociales.

En términos generales, estas cifras simbolizan los avances sociales de las ciencias de salud
y el impacto en el sector de poblacién mayor y en toda la sociedad en su conjunto. Sin em-
bargo, son una preocupacion y un tema de debate recurrente para los gobiernos que tienen
que hacer frente a esta nueva situacion de gasto social, incrementando la cartera de servicios
sociales y sanitarios. De forma especifica, ahadimos, el posible aumento de las demencias
y enfermedades degenerativas, que da lugar a cierta inquietud respecto a la capacidad del
Estado para dar respuesta, asi como los nuevos modelos familiares y las redes sociales, que
han actuado histéricamente como colchén o proteccion de los mayores (McNicoll, 1987). A
esto cabe afadir, los vertiginosos cambios en la familia y de género, desinstitucionalizando su
papel y mermando las clasicas funciones de ayuda o cuidado a personas enfermas. Por esta
razén, sera necesaria una respuesta desde los distintos sistemas de proteccién social, como
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son el sistema de salud y de servicios sociales, que conforman el corolario de las politicas
de bienestar.

Los hechos descritos, han suscitado un notable interés desde los estudios que asocian
los factores sociales como determinantes en las condiciones de salud. No olvidemos que el
concepto social de salud esta intrinsecamente ligado al de bienestar. Los vinculos familiares y
sociales, junto con las redes sociales representan un soporte social determinantes en la salud
desde un punto de vista integral, que pueden ser explicativos de la salud y calidad de vida.

2. EL SOPORTE SOCIAL COMO VECTOR DE APOYO A LA SALUD.

Compartimos sustancialmente con la linea de investigacion consolidada durante las ultimas
décadas en relacion al apoyo social, la conceptualizacion de esta nocion, como un predictor
de mortalidad, una fuente de bienestar social integral, calidad de vida y satisfaccién vital en
la vejez (Aguerre & Bouffard, 2008). En la asociacion del binomio mortalidad e interaccion
social, el apoyo social puede entenderse como un vector determinante en la salud, formado
por cuatro dimensiones: materiales, instrumentales, emocionales y cognitivas.

Muchas de las investigaciones consensuadas por las practicas discursivas, evidencian
como una vida social activa, junto al hecho de tener unas buenas relaciones sociales basa-
das en la afiliacion social y comunitaria, protegen de la mortalidad, siendo un predictor en
el mantenimiento de la capacidad funcional (Seeman, Bruce y McVay, 1996) y de la funcién
cognitiva (Bearmann & Glass, 2000). La red de apoyo se convierte asi en un importante anda-
miaje para la persona mayor, que se relaciona con un mejor estado emocional y una actitud
favorable ante la etapa final de la vida (Krassoievitch, 1988).

Al tratarse de un constructo multidimensional, su importancia, reside en las funciones psi-
cosociales que cumple en la salud de las personas mayores (Penninx, Tilburg y Kriegsman,
1997). La cantidad y la calidad de las relaciones sociales tienen poderosos efectos sobre la
salud durante toda la vida y pueden reducir la mortalidad, como se ha constatado por parte
de numerosas investigaciones. (Broadhear, 1983; Cassel, 1976; House, 1988; Seeman, 1996
y Bearmann & Glass, 2000). Segun esto, resulta esencial el papel del soporte social en el
bienestar del mayor, aunque existe una cierta escasez de produccién cientifica, en torno al
tipo de soporte social y su frecuencia. Este argumento, refuerza la necesidad de conocer en
profundidad estos aspectos del apoyo social. Claro esta, que en la persona mayor las relacio-
nes sociales son distintas a otros sectores de poblacién. En palabras de Fung, Carstensen &
Lang, (2001) en este ciclo vital, es mas complejo mantenerlas en el tiempo, debido a la pérdi-
da de vinculos, lazos sociales que desvanecen a medida que avanzan los afnos, reduciendo
por tanto su tamafio a mayor edad.
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Otras propuestas desde el punto de vista psicosocial, relacionan la dimension cognitiva o
mental con el envejecimiento saludable, tomando como base el buen funcionamiento fisico y
mental, junto la buena funcién cognitiva, la ausencia de depresion (Seeman, Bruce y McAvay,
1996). Esta idea, conecta con la posibilidad de lograr una vejez satisfactoria que no dependa
de forma directa del propio sujeto mayor (Rowe y Kahn, 1997). También se apuntan otros
factores sociales como el nivel de ingresos, el apoyo familiar, las condiciones de vida, como
condicionantes de las expectativas de vida de este grupo social. No obstante, por nuestra
parte consideramos el soporte familiar, la familia, como sistema bisagra de las relaciones
sociales, por las funciones de apoyo, cuidado, y de confort mental que proporciona, con una
mayor capacidad que ningun otro tipo de relacion social. Asi, una familia funcional, adecua-
da, proporciona a la persona mayor vinculos afectivos, amor, para afrontar el deterioro fisico,
provocando un gran impacto psicosocial positivo en la persona. Y en este sentido, no sélo
nos referimos al apoyo formal, también al informal que proporciona, como realizar gestiones
para atender a la enfermedad, actividades de la vida diaria, de supervivencia, asesoria.

La capacidad funcional del adulto mayor y los elementos con los que cuenta para enfren-
tarse a situaciones dificiles de su vida como la enfermedad, discapacidad, determina cuanta
vulnerabilidad fisica, mental social y funcional tiene. La familia como entorno de convivencia
que presta el debido apoyo y cuidado, resulta ser el ambiente éptimo donde recibir el apoyo
y la comprensién necesarios para adaptarse a los cambios del envejecimiento. Al igual que
la familia, los grupos secundarios (amigos, vecinos, etc.) asi como la participacién social en
actividades comunitarias, pueden contribuir a que el mayor mejore significativamente el bien-
estar en el proceso de envejecimiento, aumentando los niveles de autoestima y autonomia
(Cardona, 2003).

Con el objeto de averiguar el alcance del analisis anterior, exponemos los resultados del
estudio de investigacion, que hemos realizado en Toledo con un equipo interdisciplinar en el
afno 2017 con 2.000 sujetos participantes. Por ello, mostramos en la tabla 1 la distribucién
del soporte social y su impacto en la mortalidad con la poblacién estudiada. La muestra se
distribuye segun los factores sociales y la mortalidad.
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Tabla 1. Distribucion del soporte social de la muestra segiin contactos sociales y mortalidad..

NUmero de personas para visitar a la semana

37 3,7 7.5

0 19 3,6 4,5 8,4 11,8
1-2 85 9 9 13,7 10,6 52 15,9 19,2
3-4 17 17,1 17,3 12,2 16,8 239 17,5 18,4
>5 72,5 70,3 69,2 66,7 68,9 67,2 59,1 50,5
P-value NS 0,09

NS 0,05

Numero de veces que hablan con alguien en la semana

0 234 29,1 28 41,3 12,8 18,5 20,9 46,5
1 224 16,6 21 21,6 12,2 15,6 16,9 13,7
26 37 336 357 26,4 40,5 34,8 34,4 26,5
>7 17,3 20,6 14,6 7,5 34,5 311 27,8 14,3
P-value NS 0,02 NS 0,001

Tiempo de duracion de las visitas

0 12,9 15,6 19,7 18,6 9,5 19,3 16,8 24,9
1 19,5 151 16,6 22,9 15,9 19,3 21,5 23,6
26 36,5 36,4 338 31,1 40,2 326 36,4 30,5
>7 321 329 29,9 27,4 34,4 28,9 252 20,9
P-value NS NS 0,05 0,02

Si

P-value

97,8

NS

99,1

99,3

NS

97,3

96,1

NS

96,2

96,3

NS

Tener a alguien de confianza

93,8

Frecuencia de sentimientos de soledad

A menudo 51 41 38 6,4 11 158 14,6 15
Algunas veces 59 8,6 12,7 17,6 16,5 15,8 21,2 21
Casi nunca 89 87,3 83,4 76,1 72,5 68,4 64,2 64,1
P-value NS NS NS NS
Satisfaccion con los contactos de seres queridos o red
20,3 15,5 20 22,2 23,4 28,8 26,4 34,3
P-value 0,08 NS NS 0,01
Tener a alguien a quien puede pedir

Excelente 40,5 43,4 41,8 329 36,1 323 27,3 27,3
Bueno 54,9 52 51,6 56,7 96,7 56,2 49,8 49,3
Minimo 24 23 6,6 9,2 57 9.2 133 16,6
Poco 2,2 23 2 23 35 23 9,5 6,9
P-value NS NS NS NS

Fuente: Rondén, Aguirre y Garcia (2017).
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Como primera aproximacién, podemos apreciar que la mortalidad en personas menores de
74 anos esta menos influenciada por las condiciones sociales. Por el contrario, en personas
mayores de 75 anos, la red social es mucho mas determinante. Es decir, influyen los factores
sociales relacionados con el soporte social en la cuarta edad, o conforme avanzan los afos.
En la tabla se visualiza, que el apoyo social directo en general es muy bueno, mas del 90%
de las personas de la muestra tienen a alguien que le ayudaria si fuera necesario. Sin embar-
go, el apoyo disminuye con la edad en ambos sexos. Por otro lado, una vez mas podemos
observar que las mujeres tienen menos soporte social que los hombres. Ademas, los factores
y contactos sociales en cuanto a numero y calidad, estan relacionados con el aumento de la
mortalidad, principalmente en las mujeres.

En lo referente al apoyo social directo, los contactos sociales también disminuyen con la
edad (p <0,001) en ambos sexos. Pero la calidad de las relaciones sociales, es decir, tener a
alguien en quien confiar, es menor en las mujeres (p = 0,04). Alrededor del 24% de los suje-
tos se sienten tristes debido al poco contacto social, sentimiento que aumenta cuando son
mas mayores. Al analizar las diferencias entre los sexos, las mujeres tienen mas sentimientos
de tristeza debido a la falta de contacto con familiares o amigos (27,9% vs. 19,9%) que los
hombres.

3. LAS RELACIONES SOCIALES COMO ALTERNATIVA AL MODELO DE MEDICALIZACION DE LA VIDA.

Como se deduce del andlisis anterior, las relaciones sociales junto con el apoyo social
tienen una importancia central en el bienestar de las personas mayores, proporcionando
empoderamiento, percepcion de calidad de vida, que son referencias vitales para desarrollar
un envejecimiento positivo (Lawton & Brody, 1996). Por esta razon, toman una importancia
central a la hora de evaluar la salud de las personas mayores, al actuar como amortiguador
del estrés, mejorando la sensacién de satisfaccidn social con la vida (Fernandez, Clua, Baez
& Ramirez, 2000). Como es obvio, el adulto conforme avanza en edad, también lo hace en
enfermedades. De ahi la necesidad de tener unas adecuadas redes sociales que posibiliten
la comunicacion y las relaciones humanas de la persona mayor con su entorno, logrando asi
un mayor equilibrio en el binomio salud-enfermedad (Azpiazu, Jentoft, Villagrasa, Abanades,
Garcia, & Alvear, 2002; Garcia y Sanchez, 2001).

Esta interaccion social toma una importancia central a la hora de evaluar la salud de las
personas mayores. De esta forma, se puede promover una éptima percepcién de salud sub-
jetiva, tomando como base el apoyo social percibido. Nos referimos, al contacto con amigos,
familiares y otros grupos sociales (Escobar, Puga y Martin, 2008; Barra, 2005).

En nuestra sociedad occidental, gracias a los avances en las ciencias de la salud y de los

farmacos que dan respuesta a las diversas patologias que se producen en la persona mayor
con el trascurso de los afios, existe una cierta tendencia a centralizar la atencion desde un
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punto de vista univoco o de medicalizacion. Esta vision, obvia las particularidades sociales
de los individuos al igual que las potencialidades de los mismos. Muchos procesos comunes
de la vida cotidiana han sido medicalizados, como, por ejemplo, el envejecimiento y la muerte
(Quadrelli & Weigel, 2015). Con el aumento de la longevidad, existe una tendencia a medica-
lizar la vida de las personas mayores. En cierta forma, la medicalizacion de la vida, pretende
asi resolver mediante el uso de la medicina, situaciones que no siempre son exclusivamente
meédicas, sino también sociales, psicologicas o vinculadas a las relaciones interpersonales.
De ahi que concurra un cierto consenso desde los profesionales de lo social, a establecer que
existen problemas de salud que tienen un abordaje psicosocial, no sélo farmacolédgico. Se
trata de una estrategia, que, sin renunciar a la farmacologia complementa sus actuaciones,
porque contribuye a mejorar la calidad de vida y el bienestar. De esta forma, las personas, al
estar bien, al sentirse bien, mejora su percepcioén de salud y la satisfaccion con la vida por
ella mismas (Rondén, Aguirre y Garcia, 2018).

La medicalizacion de la vida ha generado un creciente interés en los ultimos anos, tanto
desde la sociologia como desde las disciplinas de la salud, generando nuevas propuestas
para los individuos y sociedades a nivel mundial, aunque no esta exento de debates incon-
clusos y polarizados al respecto. Consideramos que es una linea de investigacion que puede
aportar interesantes connotaciones a la calidad de vida de la persona mayor, porque centra
el origen del problema en el individuo y por tanto, instala el paradigma de que la situaciéon
de salud requiere intervenciones médicas individuales, integrales, ademas de las soluciones
colectivas o sociales.

Un problema afiadido a lo expuesto anteriormente, se encuentra en la polimedicalizacion.
Este concepto aun no ha sido homogeneizado, en el sentido de definir si se refiere a cuando
se toma mas de un medicamento, o si se debe usar cuando los tratamientos que se han pres-
crito son inadecuados. Barroso y Moral (2011) la definen atendiendo a criterios cuantitativos
y cualitativos. Los primeros son los mas utilizados, aunque no parece haber consenso en el
limite de consumo de medicamentos a partir del cual se podria hablar de polimedicacién. Los
segundos, se basan en la existencia de medicamentos adecuados o no, y no tanto en el nu-
mero final de éstos. En ambas denotaciones, la polimedicacion supone una problematica que
afecta a la sanidad, la sociedad y a la economia. Y, por ultimo, el peso que supone al Estado,
el elevado coste farmacéutico, que ademas esta en aumento. Compartimos sustancialmente
con Maher, Hanlon & Haijar (2014) que la polifarmacia ha sido y siempre sera comun entre
la poblacion longeva, debido a la necesidad de tratar varios estados de enfermedad que se
desarrollan a medida que el paciente envejece. El estudio realizado en Gualhorce (Malaga)
por parte de Terol-Fernandez (2016) reflexiona sobre este tema. En los resultados, concluyen
que el (94%) de la poblacion estudiada tiene prescripcidn potencialmente inapropiada segun
los criterios del Sistema Andaluz de Salud. Lejos de ser un problema geolocalizado, diversos
estudios demuestran que este fendmeno se produce a nivel mundial.
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4. LA CALIDAD DE VIDA COMO BISAGRA DE LA SALUD DESDE UNA PERSPECTIVA MULTIDIMENSIONAL.

Una de las autoras que mas ha desarrollado el término de calidad de vida en Espafa, Fer-
nandez Ballesteros (1998) nos indica que se refiere a ciertos atributos o caracteristicas de un
objeto particular. La dificultad de homogeneizar el concepto reside en su caracter abstracto,
porque puede analizarse desde diferentes perspectivas. La calidad de vida es un constructo
histérico y cultural de valores, sujeto a las variables de tiempo, espacio e imaginarios, con los
singulares grados o alcances de desarrollo de cada época y sociedad. Se deduce entonces,
que resulta pretencioso aspirar a unificar un Unico criterio de calidad de vida, en el interior de
las esferas y estratos que conforman las estructuras sociales.

Pero para una mejor aproximacioén general de la calidad de vida al estado de salud, es im-
prescindible distinguir la salud, de la satisfaccion con la vida. Por lo tanto, la satisfaccion con
la vida se refiere al placer del presente y las experiencias pasadas. Muchos gerontélogos afir-
man que las personas mayores que envejecen con éxito son aquellas que se sienten felices,
satisfechas con su pasado o presente, que tienen relaciones y contactos sociales positivos.
Asimismo, se refieren a una dimensién subjetiva del bienestar, una capacidad adecuada para
adaptarse al entorno, para aceptarlo y reconocerlo, a fin de tener una mejor percepcion de
la salud y del bienestar. Se trata de explicar como las personas experimentan sus vidas, su
evaluacién cognitiva, sus reacciones emocionales y capacidad para adaptarse a la vida. De
esto deducimos que la satisfaccion con la vida, es el indicador mas importante para medir
un envejecimiento adecuado, exitoso; una de las principales caracteristicas del proceso de
socializacion de los mayores.

En esta misma linea, la calidad de vida, también ha sido conceptualizada como equivalente
del bienestar bio-psico-social. Como apunta Brown (2004), es el producto de la interaccion
dinamica entre las condiciones externas de un individuo y la percepcion interna de dichas
condiciones. Se identifican asi, cuatro dimensiones conceptuales de la calidad de vida: con-
diciones de vida de una persona; la satisfaccion experimentada por la persona en dichas
condiciones vitales; la combinacién de componentes objetivos y subjetivos, es decir; calidad
de las condiciones de vida de una persona junto a la satisfaccion que ésta experimenta; y por
ultimo, como la combinacién de las condiciones de vida y la satisfaccién personal pondera-
das por la escala de valores, aspiraciones y expectativas personales. Como apunta Fernan-
dez Ballesteros (2007) en la validada escala CUBRECAVI, se pueden sefialar los siguientes
factores que determinan la calidad de vida de las personas mayores:

e Salud. Se puede hacer una diferenciaciéon de la salud subjetiva, entendida por como se

siente la persona y cdmo aprecia la persona su estado de salud, de la salud objetiva, indi-
cada por profesionales del campo de la salud.
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e Integracién Social. Entendiendo por integracién social el contacto y compromiso con la
sociedad, las interacciones con la comunidad, su participacién social, las redes de apoyo y
redes sociales que tienen las personas.

¢ Habilidades Funcionales. También conocidas como actividades de la vida diaria (AVD),
entendidas como las actividades que realiza una persona en su dia a dia y le permiten vivir
auténomamente y desempefar su rol en la sociedad.

¢ Actividad y ocio. Todas aquellas actividades que la persona realiza por hobbies, entrete-
nimiento o distraccién.

¢ Calidad Ambiental. Hace referencia a la calidad del medio en el que vive la persona, sus
condiciones.

e Satisfaccion con la vida. Se puede entender como una valoracion global que hace la per-
sona mayor sobre su vida en general.

e Educacién. Los diferentes niveles educativos que una persona puede tener, o incluso el
no haber sido escolarizado nunca, afecta en la calidad de vida de las personas.

¢ Ingresos. El nivel econdmico de las personas condiciona considerablemente el acceso
a muchos de los recursos que ofrece la sociedad. Es por esto que el nivel de ingresos se
convierte en uno de los factores que determina la calidad de vida de las personas.

¢ Servicios Sociales y sanitarios. Haciendo referencia al conocimiento de los recursos exis-
tentes y a las condiciones de acceso que pueden tener las personas a esta serie de servicios.

Con el objeto de verificar la confiabilidad de la escala CUBRECAVI de calidad de vida de la
persona mayor propuesta por la autora, se procede a explicar los resultados de la aplicacion
de la citada herramienta de medida a una muestra de dos grupos de personas, experimen-
tal y control, llevada a cabo en los centros de mayores de la provincia de Granada con una
muestra de 300 personas (Rondén y Ramirez, 2018). En este proceso de andlisis inferencial,
el objetivo esencial es conocer el impacto de estas variables en la salud de las personas ma-
yores. Se trata de averiguar a partir de una investigacion estadistica, si estan relacionadas de
alguna manera entre si, asi como de la validacién de estas dimensiones como fiables para
mediar la calidad de vida. Para lograr este propdsito, calculamos la recta de regresion multi-
ple con los participantes. En la tabla 2, representamos los resultados de esta prueba con los
dos grupos de referencia estudiados: experimental y control:

36



EL IMPACTO DEL SOPORTE SOCIAL Y LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS MAYORES
COMO VECTORES PREDICTORES DE LA SALUD

Tabla 2. Analisis de regresion sobre la calidad de vida.

GRUPO EXPERIMENTAL GRUPO CONTROL
VARIABLE
Significacion Significacion

SALUD 0,32 5,25 0,39 2,79
CAPACIDADES -0,02 -0,11 0,19 2,07
FUNCIONALES
ocIoY 0,15 2,89 0,19 2,09
ACTIVIDADES
MEDIO 0,9 2,08 0.9 0,91
AMBIENTE
INGRESOS 0,9 1,45 -0,02 -0,29
INTEGRA- 0,02 0,44 0,07 -0,65
CION SOCIAL

Varianza sobre el grupo experimental: 25%
Varianza sobre el grupo control: 31%
NS= No significativa.

Fuente: Rondon, Aguirre y Garcia (2018).

Como se muestra en la tabla 2, llegamos al corolario de que la salud, €l ocio, la actividad
y la calidad ambiental son las variables significativas con mayor influencia en las personas
mayores de ambos grupos estudiados. En detalle, en el grupo experimental, cuatro de las
cinco variables establecidas por CUBRECAVI han sido validadas como determinantes, con la
excepcion de los ingresos. Los resultados de los dos grupos tienen en comun la importancia
dada al ocio, el tiempo libre, la salud y la influencia de estos factores en la calidad de vida.
Sin embargo, los participantes en el grupo de control conceden mas importancia a las habi-
lidades funcionales y las actividades de ocio. Estas diferencias, sin embargo son minimas,
estadisticamente hablando.

Por lo tanto, entendemos que las personas mayores consideran trascendentales para sus
vidas, la capacidad que tienen de llevar a cabo las actividades basicas de la vida cotidiana,
pero también el disponer de las capacidades fisicas suficientes que permitan el acceso al
ocio y al tiempo libre, en un contexto ambiental adecuado. En términos simples, esto se in-
terpreta como la necesidad de poder ejercer la autonomia personal y la participacién de la
comunidad en el entorno o medio natural, cerca de sus nucleos de referencia, teniendo en
cuenta las limitaciones de la edad. Después de todo, ser capaz de hacer lo basico por uno
mismo y disfrutar del tiempo libre, son cuestiones prioritarias en esta etapa de la vida, ya que
permiten sentirse mas capacitados, utiles. Por razones obvias, las connotaciones de estos
elementos son directas con el estado de salud, porque influyen en el hecho de sentirse mejor
y, en consecuencia, de la percepcion que uno tiene de la salud y la calidad de vida, de las
expectativas sociales.
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5. CONCLUSIONES.

Los diferentes enfoques discursivos han reconocido la importancia de desarrollar medidas
de salud desde una perspectiva multidimensional. Esto significa que, mientras se analiza la
calidad de vida, factores como las diversas condiciones sociales y psicolégicas que existen
entre los diferentes grupos de estudio deben ser considerados. A modo de sintesis, la ca-
lidad de vida en relacién con la salud incluye tanto factores de salud fisica como el estado
psicologico; el nivel de independencia de la persona; las relaciones personales; disponer de
un entorno adecuado y contar con un apoyo social percibido.

Una de las principales aportaciones de este estudio, es considerar un elemento esencial
en la salud y calidad de vida de las personas mayores, como son los contactos sociales, que
influyen en funcién de su duracién, del tipo de contacto y del estimulo emocional que brin-
dan. En los resultados del andlisis empirico inferencial, al mostrar la relacién entre el contacto
social y la mortalidad después de un proceso de seguimiento a largo plazo, hemos verifica-
do que la frecuencia de los contactos es importante, pero al analizarlos, debemos tener en
cuenta las diferencias de género, la edad, el tipo de contacto, de la red social y, sobre todo, el
estado de salud de la persona. Dependiendo de como estos factores estan correlacionados,
la relevancia del mismo puede ser mayor o menor. Se demuestra asi, que la calidad de vida,
ademas de ser multidimensional, debe contemplar la experiencia vital de la persona, como
se siente e interpreta la vida en relacién con otras involucradas.

Cabe mencionar que en las Ultimas décadas la investigacion relacionada con la salud, la
calidad de vida y la gerontologia ha vinculado la salud subjetiva con el bienestar psicologico
mas alla de la ausencia de enfermedad. Estos autores proponen que vivir con dignidad, com-
prender la relacion entre estar bien y sentirse bien, son factores fundamentales para com-
prender los problemas de salud de las personas mayores. Esta idea, unida a la paradoja de la
satisfaccion, puede explicar la capacidad de las personas para adaptarse a las condiciones
de su declive a lo largo de los afios, y para aceptar los cambios que ocurren en su cuerpo y
en la forma de vida. Las personas felices pueden vivir mas tiempo, y esta idea visualiza pers-
pectivas de investigacion interesantes para el futuro. Otra investigacion previa ya ha puesto
de relieve la relacidn entre la evolucién de la edad y la felicidad de los mayores.

En sintonia con las conclusiones anteriores, la interaccion social, el soporte social, pueden
considerarse como factores positivos para la salud y prevencion de la mortalidad. El papel del
apoyo social es ayudar a una persona mayor a lidiar con eventos estresantes. Esta comple-
jidad existe debido a que las experiencias de envejecimiento son variadas. Si bien los profe-
sionales sociales y de la salud tienen un papel trascendente, la funcion social de la familia 'y
los grupos sociales, tanto primarios como secundarios, pueden aliviar esta situacion y, por lo
tanto, mejorar la calidad de vida. Estos modelos estan en un sistema jerarquico con respecto
al apoyo social y se complementan sobre una base reciproca.
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En esta misma linea, los factores descritos, pueden considerarse como una estimacion de
la calidad de vida, porque las relaciones sociales son fundamentales para el bienestar social,
entendidas como un estimulo que satisface necesidades y el hecho de sentirse bien. Anadi-
mos, que el apoyo afectivo es tan importante como el instrumental o fisico, en la medida que
cumplen funciones sociales especificas en estas edades. Segun los resultados del andlisis de
datos, estimamos, que, junto a los familiares, que aun son el principal apoyo de los mayores,
un ambiente social positivo que contemple la ayuda de amigos, comparieros, es fundamental
para la consecucion de un envejecimiento saludable.

Las relaciones sociales parecen jugar un papel clave en la facilitacién de buenas conductas
de salud. El hecho de tener convivencia con otras personas o relaciones sociales de proxi-
midad, puede ser el paso mas basico en el apoyo social, que generalmente se basa en lazos
afectivos. Si asumimos que vivir con la familia es un factor beneficioso en si mismo, también
reconocemos que mejoran la salud con el apoyo que proporcionan y el acompafamiento en
la gestion de la enfermedad. Existe evidencia suficiente para sugerir una relacion positiva
entre las redes sociales, las caracteristicas de la red, el apoyo social, sobre todo el apoyo
afectivo, la salud y el bienestar.

De forma especifica, hemos descubierto algunos hallazgos interesantes relacionados con
las variables independientes. En general, la mala salud y la falta de apoyo social hacen que
las mujeres sean mas vulnerables a los eventos adversos sociales y de salud que los hom-
bres. Encontramos también la evidencia de las diferencias de género en el papel del apoyo
social y la composicion de las redes sociales. Las redes de mujeres tienden a ser mas gran-
des, mas multifacéticas y la naturaleza de estos vinculos parece ser diferente de la de los
hombres. Los hombres y las mujeres tienen diferentes necesidades de apoyo social y reciben
diferentes cantidades de apoyo social. Concluimos que puede haber diferencias de género,
pero en ambos géneros, cumple funciones de apoyo, actian como un amortiguador contra
la enfermedad. En cuanto a la edad, como muestran los datos, a medida que aumentan los
anos, hacen que las personas mayores sean mas propensas a la dependencia y al deterioro
cognitivo, especialmente aquellos con una red social deficiente. Por otra parte, los contactos
sociales disminuyen con la edad, especialmente en los hombres.

Tal y como se hace plausible en los argumentos expuestos, resulta evidente que la variable
salud, debe entenderse como un concepto fisico, mental y social. El punto de vista médico
es limitado y necesita incorporar el apoyo social a su intervencion, teniendo en cuenta que las
relaciones sociales son un proceso en el tiempo y no una funcién en un momento especifico.
La mortalidad y la calidad de vida de una persona mayor solo pueden entenderse como un
todo desde una doble perspectiva bidireccional, que implica, analizar los factores sociales
que determinan las situaciones de salud y / o mortalidad y a la inversa.
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Como la longevidad aumentara en un futuro cercano, es esencial evaluar las necesidades
sociales de las personas mayores para brindar servicios coordinados entre los entornos so-
ciales y de atencion médica. Los resultados, muestran que promover una red social de alta
calidad podria ser un determinante principal de la salud en las personas mayores y esto pue-
de ayudar a disminuir el impacto de las consecuencias del envejecimiento.

Nos gustaria también destacar algunos hallazgos que nos resultan interesantes y abren nuevas
perspectivas o lineas de investigacion, como es el caso del sentimiento de soledad como una
estimacion de la calidad de la red. Se observa que mas del 80% de los sujetos no tienen esa sen-
sacion, sin embargo, existen diferencias segun la edad y se observa un aumento en aquellos que
son mas mayores, por lo que alcanzan significacion estadistica. Ademas, cuando esta variable se
analiza por género, las mujeres tienen mas sentimientos de soledad que los hombres.

Para finalizar, y de acuerdo con nuestro objetivo principal de investigacion, los profesiona-
les deben mirar mas alla de los aspectos relacionados con la salud de las personas mayores,
es decir, como restaurar el bienestar psicolégico y cémo superar la crisis psicoldgica y social,
ya que esto lleva a la aceptacién del proceso de envejecimiento. En los resultados del estudio
de White (2007) “evaluaron experiencias de vida, describiendo la personalidad, traumas del
pasado, apoyo social y el nivel de actividad, junto con la salud fisica y psicoldgica, influyendo
en los niveles de felicidad y satisfaccién en los mayores” (p.54). Estos hallazgos explican la
necesidad de revisar las variables involucradas en el éxito o la satisfaccidén con la vida, como
la salud psicoldgica vy fisica, el nivel de actividad y el apoyo social. La combinacion de estos
factores puede dar una sensacion de utilidad y una sensacion positiva en la revisién o balan-
ce de la vida que la persona mayor emprende en sus expectativas de vida.
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PALABRAS CLAVE

Soledad, persona mayor.

La soledad en las personas mayores se esta convirtiendo en un tema de interés para profesio-
nales de la psicologia y sociologia, trabajadores sociales, geriatras, etc. pero sobre todo para la
ciudadania. En este articulo se analizan diversas caras del problema de la soledad: la soledad
de personas muy mayores que viven situaciones de aislamiento en domicilios sin ningun tipo de
relacion con el entorno social, la soledad de personas mayores en el medio rural y en el mundo
urbano, la soledad que viven algunas personas mayores dentro de los hogares cuando los fami-
liares mas proximos no se ocupan adecuadamente de ellas o la soledad que se vive en centros
residenciales cuando no se trabaja la comunicacion y la aceptacion o se produce el vacio, la
despersonalizacion, el rechazo y la exclusion.

KEYWORDS
Loneliness, elderly people.

ABSTRACT

Loneliness among the elderly is becoming a topic of interestamongst different types of professionals:
psychologists, sociologists, social workers, geriatricians, etc. This article will analyse several sides
or faces of the loneliness issue such as loneliness among elderly people living in homes with no
relationship of any kind with their social environment, loneliness among elderly people living in
both, rural and urban areas, loneliness among those elderly people living in their own houses and
not receiving an adequate care from their closest relatives or that loneliness existing in residential
facilities where there is a lack of communication and acceptance or where the elderly suffer from
emotional vacuum, rejection or even exclusion.
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1. PLANTEAMIENTO.

Un tema importante que empieza a ser objeto de intervencidn por profesionales, politicos,
geriatras, tejido asociativo y movimiento sociales es el que hace referencia a la soledad de
las personas mayores.

La soledad buscada no es un problema, pero la soledad sobrevenida por las pérdidas fami-
liares, afectivas, de relaciones y por la decadencia y limitaciones de la edad empieza a ser y
representar una cierta alarma social.

Identificar algunos rasgos de estas personas no es dificil. Son personas con limitaciones,
suelen tener pocos lazos de relacién o lazos débiles, ya sea por pérdidas o porque a lo largo
de su vida no han fomentado una densa red de relaciones.

Las organizaciones de servicios sociales, sanitarios y distintos programas de voluntariado
empiezan a preocuparse mas intensamente de estas situaciones. Distintas voces politicas
institucionales o mediaticas sefialan que no es un sintoma de una buena sociedad encontrar-
se con noticias que ponen de manifiesto el abandono personal, social y profesional de cada
vez mayor numero de personas ancianas.

Los valores dominantes y un estilo de vida moderno caracterizado por la rapidez, energia,
movimiento, vitalidad..., contribuyen a que este tema sea ignorado o que no suscite mucha
atencién. La soledad de las personas mayores se estudia como uno de los riesgos del en-
vejecimiento, pero no se va mucho mas alla del nivel tedrico. Se habla de pobreza, exclu-
sion, vulnerabilidad o precariedad, pero casi siempre los analisis se orientan a los aspectos
materiales, a lo econémico, sin considerar o poner el acento de la pobreza y vulnerabilidad
en el mundo de las relaciones, de los afectos, las emociones o la proteccion a las personas
mayores.

Los servicios publicos, sociales, sanitarios y los juridicos, no siempre muestran la diligencia
adecuada para hacer frente a este problema, plantearlo y buscar soluciones, alternativas o
estrategias que aminoren o que eviten los efectos de una sociedad cada vez mas individua-
lista, de anénimos e insolidaria con los problemas de las personas mayores.

Hay autores que describen a este modelo de sociedad como una sociedad liquida (Bauman)
en la que las personas viven encerradas en sus mundos, ajenos a las necesidades y vidas
de los vecinos; son comunidades caracterizadas por tener vidas adosadas en palabras de P.
Saborit. El miedo, la inseguridad de la sociedad ante el terrorismo, los ataques de bandas
o la delincuencia hace que se produzca un aislamiento fisico (barrios y urbanizaciones con
camaras de seguridad y con vigilancia privada) y social, donde las relaciones se restringen, y
se propicia el aislamiento personal y comunitario. Si a estas tendencias globales anadimos la
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perspectiva de la edad, es facil entender que ese aislamiento en las personas mayores es el
primer eslabdn hacia el problema de la soledad.

Si la historia es ciclica o las ideas giran en torno a planteamientos mas o menos bipolares,
los analisis de la actual sociedad desarrollada parece que sigue pensando y organizandose
de acuerdo a dos visiones diferentes: la vision hobbesiana y la visién roussoniana. Para Hob-
bes todo ser humano es potencialmente un extrafio, un enemigo, un competidor de otro ser
humano (Homo homini lupus). El miedo es el causante de este temor; miedo al ataque, a las
pérdidas. Asi lo describe H. Bude (2017) en su obra La sociedad del miedo. El miedo lo invade
todo, lo privado y lo publico, porque el miedo es el sintoma de una sociedad de incertidum-
bre. Por eso hay que defenderse y el Estado tiene esa encomienda principal. Para Rousseau,
en cambio, el ser humano es bondadoso y solidario, muestra interés por los demas, por la
naturaleza; parte de la bondad esencial del ser humano y de la pérdida de la misma causada
por la propia sociedad y del papel esencial de la educacion para recuperar ese orden y ese
equilibrio.

Retomando estas ideas podemos afirmar que frente a los que hablan de una sociedad
idilica, solidaria, cohesionada y feliz, hoy tendremos que decir que prevalece el individualis-
mo, el egoismo, la sociedad de anénimos. Los residentes de un inmueble se desconocen e
ignoran y se desinteresan de la vida de su vecindad mas préxima. Y esto no es precisamente
un sintoma de progreso, de solidaridad, de cohesién, de sociedad de convivencia. Es mas el
reflejo de una sociedad de individualidades, un agregado de personas, pero no un grupo con
valores compartidos. Se pueden compartir planteamientos politicos, ideas, creencias, pero
no esta en alza el compartir sentimientos, emociones, la vida real de las personas, en este
modelo de sociedad moderna.

Frecuentemente se sefala a los poderes publicos como responsables al dejar desatendi-
dos, desasistidos e ignorados a una parte de ciudadanos. No se puede hablar de un buen
gobierno, de una buena gestién politica ni de una buena sociedad si a nuestro alrededor
existen personas marginadas, ignoradas, desvinculadas. Pero la politica también la hacemos
todas y cada una de las personas, si la entendemos como Aristételes (Zoon Politikon). Asi,
es un deber interesarse por lo que ocurre en la Polis. Es necesario tomar partido, implicarse,
complicarse y asumir responsabilidades como deber ético ciudadano. En este sentido el
problema de las personas mayores no es un problema que afecte a ellas solamente, sino a
toda la ciudadania. No es un problema solamente de los servicios sociales, de la sanidad o
del sistema judicial; es un problema comun y compartido que evidencia la enfermedad, la
patologia social, la falta de valores y principios de una determinada sociedad. Una sociedad
que no es sensible, que ignora a las personas mas vulnerables y que no es capaz de dar una
respuesta efectiva y pronta es una sociedad llamada a la desestructuracion, es una sociedad
enferma y decadente.
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2. EL ESTADO DE LA CUESTION: DIMENSIONANDO EL PROBLEMA.

Los siguientes datos del INE sobre los hogares en Espafia en 2017 nos pueden poner en la
pista de cémo afecta a las personas mayores de 65 afos el tema de la soledad.

Del 1.960.900 hogares que a nivel nacional estan integrados por personas mayores de
65 afos, 331.800 estan ocupados por solteros/as, 1.322.900 por viudos/as, seguidos de
149.200 divorciados/as y 76.500 separados/as. En todo este tipo de hogares el porcentaje
de las mujeres supera al de los hombres.

Tabla 1: Hogares en espaiia 2017 y estado civil.

- Hogares Hogares Hogares Hogares
RN il s separados/as divorciados/as

| Ambos sexos, 65 afos 0 mas || 139.200 || 34.400 | | 91.800 | | 3.500 | | 4.100 |
" . 41,100 17.900 | | 14.900 | | 2.100 | | 2.900 |
| Hombres, 65 anos o mas || (29,52%) ” (52,03%) (16,23%) (60%) (70,73%)
. - . 98.100 16.500 | | 76.900 | | 1.500 | | 1.200 |
| Mujeres, 65 afios 0 mas ” (70,47%) ” (47,97%) (83.76%) (40%) (29.27%)
Hogares Hogares Hogares Hogares
TOTAL NACIONAL Total Hogares solteros/as viudos/as separados/as | divorciados/as
| Ambos sexos, 65 afios 0 mas || 1.960.900 || 331.800 | | 1.322.900 | | 76.500 | | 149.200 |
| Hombres, 65 afios o més || 550.900 ” 148.700 | | 238.000 | | 37.600 | | 71.100 |

(44,82%) (18%) (49,16%) (47,65%)

” 183.100 || 1.084.900 || 38.900 || 78.100 |
(55,18%) (82%) (50,84%) (52,35%)

| Mujeres, 65 afios 0 mas || 1.410.000

Fuente: Elaboracion propia. INE. Encuesta continua de hogares. 2017.

En los ultimos afios se ha producido un incremento de los hogares unipersonales en perso-
nas de 65 y mas afos, aunque las proporciones son mas bajas que en otros paises europeos.
En Espana, la proporcion de mujeres mayores que vive en soledad supera a la de hombres
(2016: 28,8% frente a 14,7% de los hombres mayores). Los datos que nos ofrece este infor-
me son elocuentes:

Tabla 2: Hogares en espaiia 2017 y estado civil.

EDAD HOMBRES MUJERES

65 - 74 anos 12,9 20,7
75 - 84 afios 14,5 34,6
85y mas afios 23,9 40,2

Fuente: Informe Un perfil de las personas mayores en Espafia, 2018.
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Una de las conclusiones del informe Un perfil de las personas mayores en Espana, 2018.
Indicadores estadisticos basicos, realizado por un equipo de investigadores del Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC), sefiala que el 28,8% de las mujeres mayores y
el 14,7% de los hombres mayores vive en soledad en Espafia. Segun se afirma en el informe,
“la edad aumenta la posibilidad de vivir en soledad”, aunque los contactos sociales que
se mantienen con los hijos e hijas la atenua en parte.

Segun datos de Europa Press relativos a 2016, basados en la Encuesta Continua de Ho-
gares realizada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), en 2015 uno de cada cuatro
hogares en Espafia pertenece a una persona que vive sola, lo que representa un 10,1% de la
poblacién total y un incremento de 123.000 ciudadanos con respecto al afio anterior.

Esta situacion se da tanto en el mundo rural como en el urbano. El 36,2% de hogares de los
pueblos de menos de cien habitantes esta habitado por una persona sola y el 29,8% de las
ciudades de mas de 500.000 habitantes viven en hogares unipersonales.

Aunque este es un fendmeno que se extiende y generaliza, no tiene la misma importancia
en todo el territorio nacional; Alava, Soria, Zamora, Burgos o Asturias, son las provincias
en las que las viviendas unifamiliares representan porcentajes entre el 29 y el 31%, frente a
Murcia y Céadiz, provincias donde la estadistica de los hogares unipersonales baja al 20-21%.

A la vez, segun estas fuentes (Europa Press), el tema de la soledad afecta tanto a hombres
como a mujeres. El nUmero de hogares compuesto por mujeres es ligeramente superior al
de los hombres (un 53% de hogares unipersonales en las mujeres, frente a un 46% en los
hombres), datos que el informe del CIS lo dimensiona en la misma linea.

Aunque en la actualidad es recurrente que la soledad se encuentre ligada a la vejez, este
fendmeno no entiende de personas, ni de tiempos, ni de espacios. El aumento de los hogares
unipersonales es una tendencia predominante en la poblacién de todas las edades. El Insti-
tuto Nacional de Estadistica (INE) en sus proyecciones sobre los hogares para los proximos
quince afos prevé que el numero de hogares unipersonales va a seguir aumentando y para
2031 superaran los 5,5 millones en Espafa.

Los hogares en los que vive una sola persona son los que van a sufrir un mayor incremento
tanto en valores absolutos como relativos. Asi se estima que los hogares unipersonales re-
presentaran el 28,6% del total de hogares en Espana para 2031, tras sufrir un incremento del
19,8% respecto a los datos registrados a principios de 2016. Ademas, el nimero de personas
que viven solas pasara de representar el 9,9% de la poblacion total en 2016 al 12% en 2031.

La proyeccion de hogares entre 2018 y 2033 que acaba de publicar el INE pone de relieve
el incremento de los hogares unipersonales, incrementandose en los préximo 15 afios tanto
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en valores absolutos como relativos. Este tipo de hogares, en la proyeccién que realiza el
INE sera mayor en el Principado de Asturias (35,7% en el 2033, seguido de Castilla y Ledn
(84%) y el Pais Vasco (32,5%). Reflejamos a continuacion los datos que nos ofrece referidos
a Castillay Leon.

Tabla 3: Hogares residentes en Espaiia habitados por 1 sola persona. Proyeccion de 2018 a 2033.

2018 % 2033 %
4.705.381 25,43 5.867.135 28,87
295.976 29,12 338.075 33,99
Avila 19.248 29,08 20.966 33,87
Burgos 45.422 30,38 52.006 34,17
Ledn 59.225 29,62 66.283 34,55
Palencia 19.623 29,38 22.060 34,56
Salamanca 41.068 29,12 49.321 35,29
Segovia 17.239 27,79 18.434 30,50
Soria 11.362 30,37 12.632 33,85
Valladolid 59.893 27,49 72.367 32,62
Zamora 22.897 30,23 24.006 35,21

Fuente: Elaboracion propia. Proyeccion de hogares 2018-2033. INE 2018.

Grafica 1: Proyeccion de hogares unifamiliares 2018-2033.

HOGARES UNIFAMILIARES
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2.1. La soledad en las personas mayores, problema social o enfermedad.

Varios estudios han puesto de relieve que el problema de la soledad es una de las enferme-
dades mas graves que padecen algunas personas mayores. Soledad que refleja un modelo
de sociedad y la fragilidad de las redes de apoyo, familiares y sociales. Diferentes estudios
destacan la fuerte relacion que existe entre soledad y salud, sobre todo durante la vejez;
cuanto mas avanza la edad, mas aumentan los problemas de salud. Maria Teresa Bazo, en
una investigacion realizada sobre este tema, apunta que esta relacion se observa en cual-
quier persona. Es mas, los andlisis y estudios sefalan que es mas fuerte la relaciéon entre
soledad y salud que entre edad y soledad, puesto que la percepcidén que se tiene del estado
de salud se ve mas influenciada cuando existen sentimientos relacionados con la soledad.
De esta manera, los que se sienten mas solos son los que ademas se sienten mas enfermos
(Bazo, 1989). Las encuestas sobre calidad de vida en las personas mayores al cruzar los da-
tos entre edad y percepcion de buena o mala salud apuntan en la misma direccién: ser mayor
y vivir solo es casi sindénimo de carencia de salud. Por lo tanto, la edad aumenta la posibilidad
de vivir en soledad.

2.2. Diagndstico y estudios sobre el aumento de la soledad.

Sefalan Juan Diez Nicolas y Maria Morenos Paez en el prologo de su informe sobre la Sole-
dad en Espana (2015) que la soledad se ha convertido en uno de los problemas mas relevan-
tes en la actualidad. Hasta la década de los 50 del siglo pasado, el estudio de esta realidad
social no fue un objeto de interés para los psicélogos, y no fue hasta los afios 80 cuando
comenzé a considerarsele un tema de investigacion empirica con el surgimiento de diferen-
tes instrumentos de medicién de la soledad. Actualmente, no son muchos los estudios que
analizan el aislamiento y la percepcién subjetiva de la soledad, quizas porque es considerada
una de las dolencias mas silenciosas y dificiles de detectar.

En todo caso hay un alto consenso en reconocer que en los ultimos tiempos, los cambios
socioculturales y econémicos han dado lugar a que la soledad haya experimentado un no-
table incremento, siendo muchos los mecanismos que influyen en su aparicién, por lo que
atenderla y conocerla en detalle es de suma importancia ante las consecuencias que estan
repercutiendo directamente en el desarrollo de las personas y la sociedad. La soledad senti-
da se sefiala por las personas mayores como una de las situaciones o problemas mas impor-
tantes; esto la convierte en un problema de gran relevancia que requiere atencién publica, la
necesidad de actuar frente a este problema es vital.

Definiciones de la Soledad existen varias, y ya que el problema esta detectado, es ne-
cesario tener bien identificado qué es y en qué consiste, si se quieren plantear estrategias
de tratamiento o de trabajo. Algunos autores insisten en que ésta puede ser una situacion
momentanea o por el contrario duradera, que esta asociada al aislamiento, al estado de
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abandono y a la separacién (Diaz y Morenos, 2015). Otros ponen el énfasis en el caracter
“displacentero” que se deriva cuando la red de relaciones sociales de una persona disminuye
y no ofrece ventajas o satisfaccion a nivel personal (Peplau y Periman, 1981). De ahi que para
estos autores las caracteristicas de la soledad se concentran en deficiencias en las relaciones
personales, en el aislamiento personal vivido como una experiencia subjetiva negativa que a
la vez produce estrés y dolor.

Segun Bermejo (2005) la soledad es “una condicion de malestar emocional que surge cuan-
do una persona se siente incomprendida o rechazada por otros o carece de compania para
las actividades deseadas, tanto fisicas como intelectuales o para lograr intimidad emocio-
nal”. En palabras de Bermejo (2010) quien habla del “Sindrome de la Soledad”, la soledad
es “un estado psicolégico que sucede a consecuencia de pérdidas en el sistema de soporte
individual, disminucion de la participacion de las actividades dentro de la sociedad a la que
pertenece y sensacion de fracaso en su vida”.

Estos autores describen y detallan con minuciosidad los matices y deferencias entre “so-
ledad objetiva” y “subjetiva”. Los escenarios o situaciones son muy diversos; asi podemos
hablar de la soledad “buscada o por eleccién propia”, o “no deseada”; la soledad como pro-
blema de uno mismo (autopercibida); echar en falta a otras personas (carecer de compania)
o la soledad que sufren aquellas personas que tienen dificultades a la hora de ejercer los de-
rechos en su vida diaria, ademas de la soledad experimentada aunque se esté acompanado
por otras personas.

Cuando nos referimos en este articulo a la soledad de las personas mayores, nuestra mira-
da se dirige a esa soledad no querida o buscada, sino al aislamiento y olvido en el que viven
muchas personas de edad avanzadas, sin que ni familiares, ni vecinos ni profesionales se
interesen o intervengan directamente.

Para conocer y analizar la soledad Diaz Nicolas y Morenos Paez se han servicio de diferen-
tes indices entre los que sefalamos:

e indice de Convivencia.

« indices de Relaciones Sociales, entre los que desagrega el indice de Frecuencia de Re-
laciones, el indice de Evaluacién de Relaciones, el indice de Asociacionismo, el indice de
Uso de Comunicacion, el indice Uso de Transporte, y €l indice de Redes Sociales.

« indices de Soledad: indice de e indice de Reacciones ante Situaciones de Soledad.

¢ indice de Satisfaccion, para medir el nivel de satisfaccién con la vida.

« indice de Confianza en las Personas e Instituciones.

La fragilidad del individuo, los condicionantes de la vida actual ante los cambios sociales,
familiares, econémicos, o los cambios en el incremento de la esperanza de vida, las
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caracteristicas del medio en el que se vive (rural o urbano), el tipo de sociedad cada vez mas
individualista y menos solidaria o los procesos de institucionalizacion, son algunas de las
explicaciones a este fenbmeno cada vez mas frecuente y que, como se ha sefialado, afecta
de forma especial a las personas mayores.

Por eso, Diaz Nicolas y Morenos Paez (p. 35) sefialan que “la soledad en las personas
mayores es una realidad. El porcentaje de poblacién mayor de 65 afios en Espana se situa
actualmente en torno al 18%, por lo que este incremento, consecuencia del aumento de la
esperanza de vida en los ultimos afnos, provoca que haya mas volumen de personas mayores
solas y, por tanto, un mayor riesgo de sentirla.

Los expertos consideran que la vejez es una etapa en la que frecuentemente aparece esta
dolencia, ya que estos sentimientos se van incrementando progresivamente a medida que se
desarrolla la trayectoria vital y se va adquiriendo una cierta longevidad”.

Este problema, que como hemos sefialado, algunos autores lo asocian a la salud y lo vin-
culan como una enfermedad de la sociedad actual, plantea retos importantes a los servicios
sociales y a las diferentes respuestas que puedan disefiarse para paliar sus efectos: cuida-
dos, servicios de vigilancia mediante el uso de las tecnologias, redes sociales, voluntariado,
como recursos con efectos tanto en lo psicolégico como en los aspectos sociales, la desvin-
culacién, el descuido, el abandono, o los sentimientos y deseos de suicidio que empiezan a
detectarse con mas frecuencia.

2.3. La soledad de las personas mayores segun la OMS.

El informe mundial de la salud (2015) aborda el tema de la soledad en las personas mayores y
establece las estrategias para combatirla. Recogemos aqui las principales ideas de este informe.

El aumento de la autonomia residencial es consecuencia de las mejoras en las condiciones
de salud y de la independencia econdémica. Pero, esto puede traducirse también en una ma-
yor vulnerabilidad frente a situaciones de fragilidad y necesidad de ayuda. Las personas que
viven solas tienen un mayor riesgo de experimentar aislamiento social y de privacion econé-
mica. La viudedad es mas elevada entre las mujeres, debida a la mayor mortalidad masculina,
y por ello son las mujeres las que sufren la soledad, y como consecuencia comienzan los
problemas de dependencia y de necesidad de ayuda (Sancho, 2011).

La soledad (insatisfaccidon con el nimero y la calidad de las relaciones sociales) y el ais-
lamiento social (falta de contacto social) son dos factores que probablemente indiquen la
ausencia de redes sociales fuertes. Si bien ambos se asocian con deterioro del estado de
salud y de la calidad de vida, la soledad y el aislamiento social son caracteristicas Unicas y tal
vez tengan distintos efectos en la salud. Las estimaciones de la prevalencia del aislamiento
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social entre las personas mayores que viven integradas en la comunidad van del 7% al 17%,
dependiendo de las definiciones y los criterios de valoracién utilizados; aproximadamente un
40% de las personas mayores dicen sentirse solas.

Los vinculos casuales son dificiles de determinar, pero la soledad, el aislamiento social, los
factores de riesgo conductuales y la mala salud tejen una red interdependiente que puede
tener un gran impacto en el riesgo de limitaciones funcionales, discapacidad y muerte de una
persona mayor.

2.4. Reconocer y enfrentar la soledad y el aislamiento social.

Hay datos que respaldan el uso de intervenciones para enfrentar los problemas de soledad
y aislamiento social, aunque estas actuaciones no pueden centrarse solo en un aspecto de
la compleja red que conecta a determinadas caracteristicas del problema sin considerar su
papel e impacto en otras caracteristicas. Dada la prevalencia de la soledad y el aislamiento
social, puede que sea importante identificar a las personas en riesgo, como las que se han
jubilado recientemente o han sufrido una pérdida. Identificar a estas personas, mediante los
servicios de salud y servicios sociales, resulta mas directo que responder a la pregunta de
como asistir a las personas mayores que se encuentran solas o socialmente aisladas. Las
investigaciones en este campo son escasas, pero han permitido reconocer los siguientes
principios de intervenciones eficaces.

e Las intervenciones grupales (por ejemplo, mediante apoyo social, programas de ejercicios
basados en la comunidad o fomento de las capacidades) suelen ser mas eficaces que las
intervenciones individuales, quizas porque ofrecen oportunidades para el compromiso so-
cial y el establecimiento de nuevos vinculos sociales.

¢ Tanto las intervenciones presenciales como las intervenciones asistidas por la tecnologia
(por ejemplo, por teléfono o Internet) pueden ser eficaces.

¢ Es importante determinar qué tipos de redes prestan apoyo a las personas mayores, por
ejemplo en el manejo de su propio cuidado, y fomentarlas.

e Las intervenciones participativas son mas eficaces que las no participativas, y las inter-
venciones con una base tedrica suelen ser mas efectivas que aquellas que no la tienen.

¢ El acceso a los dispositivos de apoyo adecuados ayuda a lograr los objetivos.

¢ | a facilitacion del acceso a las TIC, y la confianza y competencia en su uso, también ha
demostrado ser eficaz.

2.5. Otras caras de la soledad.
En las definiciones que anteriormente hemos recogido, se sefiala que la soledad no es solo

una forma de vida, sino que son también emociones, percepciones y sentimientos, porque
ademas de lo estrictamente fisico o residencial hay un elemento psicolégico muy importante.
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En esta parte de la exposicidn quiero presentar otras facetas de la soledad, del aislamiento
y del olvido a las que se han de afhadir el rechazo, la exclusién y el desamor que se puede
producir en el entorno de la familia o el descuido, abandono o negligencia que se produce en
ocasiones en las instituciones geriatricas.

Hablar en términos globales de la soledad de las personas mayores parece a menudo dirigir
la mirada hacia mujeres de mucha edad, que viven en pisos sin ningun trato ni relacion con
el entorno. Los datos de hogares unipersonales que nos ofrece el INE ponen de relieve el in-
cremento constante del nimero de personas que se encuentran en estas situaciones. Incluso
se nos ofrecen perfiles en relacion al tema de la soledad: mujer, viuda, con limitaciones de
movilidad, con dependencia o dificultades para realizar las actividades de la vida diaria... a
las que a veces también se afiaden conductas poco saludables o deterioros de tipo cognitivo.

Con frecuencia es a ese prototipo de persona mayor al que se dirigen las alarmas y se ponen
de manifiesto las desatenciones, falta de cuidados, la poca solidaridad, la despreocupacion
de la sociedad y de los profesionales, como problema endémico de nuestras sociedades.
Pero el rostro de la soledad de las personas mayores tiene otras caras. Sin pretender magni-
ficar ni crear alarmas hay que sefalar que la soledad también es vivir aislado de emociones,
reconocimientos, aceptaciones de otras personas. Conductas en la familia o de profesionales
en las que se hace el vacio o en las que no se atienden adecuadamente a las personas en
los centros residenciales o en las instituciones son otra cara de la soledad que hay que tener
presente para poder intervenir.

Los diversos estudios realizados sobre el maltrato a los ancianos coinciden en incluir den-
tro de esta problematica el denominado maltrato psicolégico y emocional. Maltrato que se
puede producir tanto en el entorno de la familia como en los centros residenciales. El efecto
suele ser siempre causa de dolor, de desvinculacion y de aislamiento. Son conocidas y es-
tudiadas determinadas conductas familiares que ahondan el sentimiento de soledad en las
personas mayores aunque se comparta el mismo hogar. Los silencios, los desprecios, la falta
de comunicacién, el verbalizar la carga y sobre carga que supone ocuparse o cuidar a una
persona mayor, sobre todo si se encuentra en situaciéon de dependencia, son conductas fre-
cuentes, cuyo efecto mas directo es la inhibicién, desvinculacién, aislamiento y sentimiento
de soledad que sufren muchas personas mayores.

Este sentimiento de soledad en compania o en familia es o puede ser aun mas doloroso
que la soledad que se vive por carecer de lazos o redes familiares o sociales en un momento
dado.

Vivir en comunidad o en centros rodeados de otras personas y con profesionales, también

puede reproducir situaciones de aislamiento y soledad. Muchos de los recursos destinados
para atender las necesidades de las personas mayores no estan abordando de forma
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adecuada el tema de la soledad. Desde mi experiencia como estudioso, investigador y
docente, he tenido la ocasién de constatar como en algunas residencias de mayores se
hace el vacio, se aisla socialmente a personas mayores por razon étnica, deterioro cognitivo,
habitos higiénicos, ideologia politica o clase social.

Las instituciones no siempre cuentan con un personal cualificado y adecuado para abor-
dar y trabajar este tipo de soledades. No solo se produce un aislamiento fisico y del entorno
social sino que hay otros aislamientos afectivos, de trato, de convivencia, que son dolorosos
y lesivos para las personas. He conocido a personas de etnia gitana en residencias, para los
que no esta previsto ningun tipo de intervencién que facilite la adaptacién a una institucién
que desde los valores de la comunidad gitana es algo contracultural.

Los profesionales que deberian facilitar el proceso de adaptacién o inclusiéon de personas
con estas caracteristicas se inhiben, justificando la no intervencion en principios tales como
la igualdad, la no discriminacion, no hacer distinciones por edad, cultura, ideologia, estado
civil o por etnia. Por ello, no solo no se trabaja con los nuevos ingresos para facilitarles el
periodo de adaptacion, sino que tampoco se trabaja con el resto de residentes para facilitar
un acogimiento cuando se trata de personas de otras etnias y culturas, y que de este modo
tengan una inclusidon mas ventajosa y beneficiosa.

Este aislamiento y soledad inducida por la inhibiciéon y/o dejaciéon de actuaciones de los
profesionales sanitarios y sociales para abordar estas circunstancias, nos parecen que son
un sintoma de la pobreza y falta de respeto que algunas instituciones mantienen en el ejerci-
cio de sus funciones y responsabilidades. Por ello insistimos que la soledad de las personas
mayores es un sentimiento que puede aumentar cuando el entorno mas cercano reproduce
actitudes y estereotipos que llevan al rechazo, silencio, falta de tacto o cuando los profesio-
nales no actuan de forma adecuada al tener que ingresar y permanecer en un centro residencial.

Las malas practicas profesionales pueden tener un efecto multiplicador en el sentimiento de
soledad en algunas personas. Sin querer generalizar, puesto que carecemos de datos, en los
casos analizados sobre la relacion entre la actuacién profesional y los ingresos de personas
de etnia gitana podemos decir que las carencias de los profesionales encuentran una causa
o raiz obvia: no estan preparados para trabajar desde la diferencia porque las instituciones
tampoco lo estan. Las instituciones, en este caso las residencias de personas mayores, estan
preparadas para recibir a un determinado perfil de usuario tipo: persona mayor, espafol, con
cultura y valores espanoles, religion catdlica,... Lo que no encaje en este prototipo es dificil
de asumir y de abordar. Por eso seflalamos que para muchas personas de etnia gitana o de
procedencias distintas, cuando ingresan en una residencia y perciben el vacio, el aislamiento
y el rechazo del resto de residentes que en base a estereotipos marcan barreras en la rela-
cion. Asi, en estos casos, vivir en una residencia les supone vivir una nueva forma de soledad,
que ademas en muchas ocasiones se hace invisible para los profesionales.
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Esta situacién nos lleva a afirmar que los profesionales carecen de herramientas y de pre-
paracion para poder intervenir cuando las caracteristicas cambian. Lo que llamamos mala
practica profesional no es debido a errores intencionados, sino a la falta de adaptacién de las
instituciones a una sociedad diversa y plural.

Estas reflexiones y constataciones nos llevan a afirmar que es necesario ampliar el hori-
zonte del andlisis de la soledad de las personas mayores; soledad no es no tener autonomia
ni capacidad suficiente para mantener una cierta vida digna relacional en el propio domicilio
o verse aislado, ser un anénimo o un desconocido. Soledad son las situaciones producidas
por otras barreras ante la forma de reaccionar ante alguien desconocido y diferente, en base
a estereotipos sociales que alimentan el sentido de amenaza. Intervenir en base a modelos
centrados en la persona supone aceptar que la persona es un todo compuesto de emocio-
nes, sentimientos, vivencias y oportunidades. Evitar el trato y el roce o dar un paso mas hacia
el rechazo y exclusion no dice nada en positivo de una sociedad que alimenta este tipo de
conductas y no dice nada a favor de una sociedad que delega su responsabilidad y el trata-
miento e intervencién ante estos problemas en los profesionales.

La soledad inducida por estas practicas profesionales (0 mejor no practicas) nos parece tan
grave como la soledad en el entorno del domicilio.

La soledad en el seno familiar o en el entorno institucional y la soledad en el mundo rural o
urbano, son dimensiones de un mismo problema y son realidades de contextos sobre los que
los servicios socio-sanitarios han de intervenir.

No corren buenos tiempos para las personas mayores con independencia del medio donde vivan.
Podemos dirigir la mirada a las personas mayores del mundo rural, ese mundo de despoblacion, de
la Espana vacia como la ha llamado Sergio del Molino y también a las personas mayores del mundo
urbano. Son dos realidades que viven un mismo fendbmeno o problema, pero con rasgos diferentes.

Los discursos y escritos que hablan de esa Espafa rural, de esa Siberia demografica, se
esta convirtiendo en un lugar comun. Pero mas alla de esa expresion tan plastica, esta el
analisis de lo que ocurre en el mundo rural, sobre todo en el mundo rural de Castillay Ledn,
donde la cantidad de poblaciones de escasa densidad nos da una imagen no solo de sole-
dad, de vacio, sino también de personas muy envejecidas. Pero siendo esta una de las sefias
de identidad mas caracteristicas del ese mundo rural, podemos hablar de dos tipos de sole-
dades: la soledad del abandono y olvido institucional, y de la soledad que viven las personas
a medida que van perdiendo lazos de relacidon porque las redes familiares y de convivencia
cada vez se hacen menos densas y mas fragiles.

El sobreenvejecimiento y las pérdidas de vecinos y familiares hacen de la soledad uno de
las principales preocupaciones y problemas tanto en el ambito urbano como rural. Perder la
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red de apoyo y proteccién de la familia y de los vecinos, empieza a ser ya una enfermedad
social que si no se ataja puede convertirse en la pandemia del siglo XXI.

No obstante, la forma de vivir y afrontar la soledad en el mundo rural presenta una imagen
bastante diferente a la soledad de las personas mayores del mundo urbano. Aunque en el
mundo rural disminuyan las redes y las relaciones debido a las constantes pérdidas y a las
dificultades y déficits que acarrea la edad, siguen existiendo o predominando valores de
convivencia que no se conocen o no se dan de la misma forma en las personas mayores
que viven solas en el medio urbano. Las visitas entre vecinos, la preocupacion, entendida a
veces como un control social propio de comunidades tal como las identificaba el socidlogo
F. Téennis, al diferenciarlas de las sociedades mas formales, hace que en cualquier persona
mayor, a pesar de su vida en solitario, no se viva la soledad como un olvido o una ignorancia
de su existencia. Esa solidaridad espontanea, cercana, vecinal a la que otro clasico de la
sociologia como Durkheim se referia para diferenciarla de una solidaridad mas formal, mas
mecanica, es capaz de aliviar la inseguridad, angustia y miedo que pueden tener las personas
mayores a la soledad, al silencio, a la desconexion del mundo cercano.

El mantenimiento de las relaciones personales hace que la poca gente que permanece en
las zonas rurales aun sienta la preocupacion de acompanar, interesarse y prestar apoyos a las
personas mayores cuando por circunstancias diversas siguen viviendo solas en su domicilio,
haciendo frente a los avatares de la vida. Los servicios de Ayuda a domicilio, teleasistencia y
el acompafiamiento espontaneo de los vecinos disminuye el riesgo de las consecuencias de
la soledad y del anonimato. La red social de vecindad promueve esta solidaridad espontanea
y esta ayuda sin necesidad de organizaciones de voluntariado. Es un valor de la forma de ser
y cultura del mundo rural.

El panorama es diferente si nos referimos a las personas mayores del mundo urbano. Las
personas cuando se ven en un proceso de envejecimiento y decrepitud, tienen alternativas
diferentes: optar por permanecer en su hogar o por las residencias para ser atendidos me-
diante apoyos profesionales. Lo cierto es que esta opcidén no es algo que esté al alcance de
todos, bien sea por carecer de recursos econémicos o bien por no ser conscientes de los
riesgos que lleva el envejecimiento. La descoordinacion entre mente y sentimiento, entre lo que
se piensay lo que realmente el organismo experimenta como limitaciones y deterioros, produce
un espejismo en muchas personas mayores que les dificulta poder asumir o tomar una decision.

Estas situaciones, sobre todo cuando las personas mayores no tienen quien les asesore
0 aconseje, pueden incidir en que no se demanden servicios de apoyo como las ayudas en
el domicilio, la teleasistencia o el voluntariado social, para poder alargar la vida en el propio
domicilio o en Ultimo caso optar por los servicios residenciales. El desconocimiento y a veces
la falta de implicacién de profesionales del ambito social y sanitario, que no siempre llegan a
todas las necesidades por el volumen de trabajo y de personas usuarias a las que no pueden
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atender de forma eficiente y adecuada, contribuyen a que estos problemas no sélo no se
solucionen o mermen, sino que se incrementen, con lo que eso significa de riesgo para las
personas mayores y de fracaso para los sistemas de proteccion. Si se desconoce o no se da
la oportunidad de ver la realidad de las personas mayores, de sus condiciones de vida, sus
problemas de mayor o menor soledad, no es extrafio que queden desatendidas.

2.6. Una mirada de esperanza. Un diagnéstico.

Por todo lo expuesto, pensamos que un servicio especializado de captacién, rastreo de
diagndstico, de conocimiento mas amplio sobre este segmento de poblacion: las personas
mayores y muy mayores, sus condiciones de vida, etc. deberan ser una prioridad en la carte-
ra de servicios de un sistema socio-sanitario.

Vivimos en una sociedad donde todo y todos estamos controlados. La contabilidad pobla-
cional es importante para exigir recursos, plantear programas o para organizar servicios. Si
pensamos en términos de soledad de las personas mayores, es indispensable que las entida-
des publicas tengan censos actualizados de personas mayores que viven solas, con el deta-
lle de su ubicacién, edad, sexo y demas caracteristicas objetivas que ayuden a dimensionar
ese colectivo o, mejor, esas personas. Las historias sociales son un recurso esencial. Pero
si esos censos no se transfieren a los servicios sanitaros y sociales, dificiimente se pueden
establecer medidas personales cuando se detecten situaciones de riesgo. El nivel de autono-
mia, de capacidades cognitivas, de contactos personales (fisicos y virtuales) tienen que ser
datos conocidos por los profesionales para poder hacer seguimientos y controles periddicos.
Y esto, pensamos, no es un deseo o una accién conveniente, sino que tiene que ser un deber
de los servicios socio-sanitarios para poder detectar de forma preventiva las situaciones de
riesgo o de soledad real.

Hoy se dispone de medios informaticos, programas que pueden segmentar a la poblacion
de mas de 80, 85 6 90 afhos y hacer que sobre una base de datos actualizadas respecto de
estas personas se puedan hacer grupos poblacionales, que determinen los niveles de riesgo
y que mediante sistemas de alertas activen las actuaciones e intervenciones de los profesio-
nales y de los servicios de proteccién dirigidos a las personas mayores.

Un mundo que envejece y un mundo en el que cada vez se incrementan los hogares donde
viven personas de mucha edad, a menudo solas, ha de disponer de servicios especificos y
especializados para atender con calidad y con diligencia o prontitud cualquier emergencia o
situacién que se presente. Las visitas domiciliarias de profesionales de la salud y de los servi-
cios sociales, de grupos organizados de voluntarios, no solo pueden paliar los problemas de
soledad, sino que a la vez pueden verificar los cambios, deterioros o riesgos de las personas
que viven solas en sus domicilios.
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Los avances tecnolégicos, la domética y la robdtica, las tecnologias de la comunicacion,
ofrecen hoy también multiples posibilidades para que si se dispone de un censo actualizado
de personas mayores que viven solas, se pueda actuar y prevenir sobre circunstancias que
agravan la vida de los mayores.

Es cierto que discursos alarmistas, sobre todo en clave de gasto en proteccién a las per-
sonas mayores se incrementan y terminan por asumirse como verdades. Pero frente a estos
discursos economicistas se olvidan algunos presupuestos y principios: todo lo que se invierta
en investigacioén, en tecnologias, en programas pensados para mejorar la calidad de vida
de la gente, en este caso de las personas mayores, no es un gasto sino una inversién y una
oportunidad laboral, de empleo, de desarrollo y por lo tanto de riqueza. La industria 4.0 esta
avanzando en digitalizacion y en mejorar procesos productivos y todo ello supone riqueza,
desarrollo o en ultimo término oportunidades. Las personas mayores y sus cuidados ofrecen
la oportunidad de crear mas puestos de trabajo para mas profesionales, que a la vez deberan
adquirir la necesaria formacién y competencias instrumentales.

En este sentido los problemas de las personas mayores, lejos de ser un riesgo se convierten
en una oportunidad: La vejez como oportunidad como sefala Victoria Camps (2004). Pero
oportunidad no solo econdémica, productiva, empresarial o de empleo, sino también oportu-
nidad de recuperar valores morales, de devolver a una sociedad cada vez mas desvinculada
y pobre en valores una nueva mirada mas humana, solidaria, basada en una ética de la com-
pasion y en una ética del servicio. Desvincular estos dos aspectos es perder una oportunidad
de encuentro entre dos miradas y dos mundos enfrentados: el del egoismo, la insolidaridad
y el materialismo y el mundo de la vida, de las relaciones, de la participacion solidaria e inter-
cambio mutuo.

Prevenir esas situaciones no solo evitaria el riesgo de accidentes o muertes que no se
conocen y que no llegan a estos sistemas de atencién sino que se podrian hacer extensi-
VOs servicios para todas estas personas, tratando de facilitarles los servicios suficientes y
necesarios para que puedan continuar viviendo con buena calidad de vida en sus propios
entornos y a la vez organizar sistemas fuertes de voluntariado en los cuales se pudiera hacer
un seguimiento, vender horas, prestar y regalar horas personales para dedicarlas a paliar los
grandes espacios de tiempo vividos en soledad.

De igual modo que muchos menores son educados por programas de TV y son las image-
nes y estos programas los principales agentes de socializacion, también desde algunos ser-
vicios se podria pensar en otras alternativas como emisoras, medios de comunicacion, radio
y TV, estableciendo interfaces interactivas, donde las mismas personas mayores se impliquen
en la seleccién de los programas. Esto requiere una programacion a la carta, partiendo de
un estudio que ponga de manifiesto intereses, caracteristicas, opiniones, y valores de las
personas mayores. No se trata de proyectar prejuicios o ideas de profesionales o expertos
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para imponerlas a las personas mayores sino de responder a las demandas y necesidades
expresadas por la propia poblacion.

La autonomia y autodeterminacién de las personas mayores tiene que ser el criterio funda-
mental para programar actuaciones y servicios que intenten atajar, prevenir o paliar algunos
de los casos mas graves de abandono y soledad de las personas mayores. Vivir en soledad
rodeados de gente pero donde nadie se ocupe ni preocupe, donde nadie tenga una palabra
amble y sea capaz de dirigir una sonrisa, es un reflejo de un modelo de sociedad que tarde
o temprano vivird las consecuencias de esta falta de sensibilidad hacia las personas mas
envejecidas.

En nuestra opinion pensamos que las personas mayores no pueden ser consideradas como
un segmento poblacional en situacién de desahucio social; son personas que tienen expec-
tativas, sentimientos y deseos. Una buena sociedad es aquella capaz de establecer respues-
tas para esas personas con el fin de garantizarles una buena calidad de vida, entendiendo
que los aspectos emocionales son fundamentales y que incluso tienen un mayor valor en las
personas mayores que en otras cohortes de edad.

Los servicios socio-sanitarios tienen frente al problema del envejecimiento, y una de sus
secuelas como la soledad, un campo de trabajo para el que se requiere imaginacion, nuevos
disefios, nuevos servicios y enfoques de actuacion.

3. UNA CONCLUSION CON DEBERES.

Para concluir estas reflexiones sobre el papel de la sociedad y la responsabilidad de la
sociedad frente al cuidado y protecciéon de las personas mayores que viven solas y que
constituyen un riesgo para su calidad de vida, sefialamos no solo la conveniencia de atencién
por parte de determinados servicios asistenciales, publicos y privados y fomentar las redes
sociales, sino que debemos hacer hincapié en la responsabilidad ética como sociedad frente
a estas personas.

Hoy hablamos de ética civica, de la ética del don, de cuidado, ética basada en principios
morales. La ética del cuidado, del apoyo, de la atencion a las personas mayores es un deber,
no es una postura, es una ética de la donacién basada en los principios de la convivencia
mas social y humana. Las personas mayores ante todo son personas que se merecen el re-
conocimiento y respeto de toda una sociedad. Lo que hoy es la sociedad, donde se ha avan-
zado en calidad de vida, bienestar, desarrollo y evolucion tienen unos artifices: las personas
mayores; por lo tanto, devolverles en cuidados y atenciones todo lo que ellos han contribuido
no es una donacion sino un deber ciudadano. Recuperar valores basados en el apoyo, en el
cuidado, empiezan a ser valores casi minoritarios pero alternativos a una ética del consumo,
basada en principios y valores liberales o neoliberales, si es que se puede hablar de ética
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referido a un sistema que olvida a las personas y se interesa solo por los resultados. Cuidar
o ser cuidado es intrinseco a la naturaleza humana.

Hablar de donacion y de ética de los apoyos y del cuidado es recuperar valores que en el
devenir de la historia han quedado en un segundo plano; recuperar la solidaridad como un
deber ciudadano es un signo de la devolucién de un rostro mas humano a la propia sociedad.
No se trata de obligar a nadie a apadrinar a una persona mayor y hacerse responsables de su
cuidado y seguimiento; pero si no hay una colaboracion ciudadana para que las instituciones
que tienen la responsabilidad de acercar servicios, recursos y actuaciones profesionales a
esta personas, si estos principios solidarios no existen, dificiimente se podra dar respuesta
a la situacién cada vez mas alarmante del problema de soledad en las personas mayores
Soledad que es un reflejo de una sociedad, soledad que se incrementa cuando las actitudes
o la cultura del edadismo menosprecia y denosta a las personas mayores por haber perdido
parte de sus rasgos, y predomina una sociedad que valora la prisa, la velocidad, el ritmo, esto
es algo que requiere revision. Retornar a una sociedad donde los valores de la solidaridad y el
compromiso estén por encima de los rasgos fisicos, es un reto y una tarea de sensibilizacién
a emprender con urgencia.

El sistema educativo tiene un papel esencial: a él le corresponde transmitir valores, desa-
rrollar programas con los menores para que sean conscientes de que en el mundo hay otras
edades y otras personas con necesidades de afecto, de comunicacion, de intercambio al
igual que lo tienen el resto de las personas. La edad y el envejecimiento no hacen que estas
necesidades se acaben, al contrario. Partiendo de esta premisa lo que se debe realizar es
un retorno a valores humanistas, valores auténticamente sociales y ciudadanos, donde el
compartir, el apoyo y la ayuda, se conviertan en principios de intervencion. Reivindicamos al
abordar el problema de la soledad la necesidad de acercar a todas las edades y a los ciuda-
danos de todas las edades hacia el mundo y los intereses, la situacidn y los problemas de las
personas mayores.

Es necesario romper resistencias, valores modernos, que el cambio, las alternativas al mo-
delo y valores dominantes dejen paso a una sociedad en la que las costumbres y la moral se
adecuen a determinados principios éticos. La ayuda al desvalido, a personas que estan en
situacion de precariedad se reconoce en todos los foros. Cuando se habla de las Personas
con Discapacidad se afirma que la sociedad tiene que prestar apoyos para que cualquier
persona pueda avanzar hacia una mayor igualdad, nos sefiala la necesidad de avanzar en
una politica de apoyos como reflejo de esa solidaridad. Es una obligacién moral de todos los
ciudadanos y de los sistemas publicos que se encargan de la proteccion social de todos los
ciudadanos. En este sentido afirmamos que entran con caracter preferente las personas de
edad que sufren la soledad y sus consecuencias, que se ven desarraigadas, discriminadas
0 se perciben como personas sin identidad, sin existencia, porque la propia sociedad les ha
dado la espalda.
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PALABRAS CLAVE

Atencion centrada en la persona, gerontologia, personas mayores, intervencion social.

La atencion Centrada en la persona supone uno de los modelos de atencion que estan llamados
a cambiar el panorama actual en materia gerontologica. Pero, ;ddnde se situa el origen de este
modelo?, ;cuales son sus principales propuestas? Este articulo pretende descubrir la razon de
ser de la Atencion Centrada en la Persona y hacer un breve recorrido por una de sus principales
medidas: la retirada de sujeciones.

KEYWORDS

Person-centered care, gerontology, seniors, social intervention.

ABSTRACT

Person-Centred Care is one of the models of care that are called to change the current landscape
in gerontology. But, where is the origin of this model? What are its main proposals? This article
aims to discover the reason to be of Person-Centred Care and make a brief tour of one of its main
measures: the removal of physical restrictions.
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1. INTRODUCCION.

El ambito de la gerontologia se encuentra en pleno crecimiento si atendemos a las esti-
maciones actuales en materia de envejecimiento; segun los datos del Consejo Superior de
Investigacion Cientifica (CSIC) en el afio 2050 en Espana, las personas mayores de 65 anos
representaran mas del 30% de la poblacion total y el numero de personas mayores de 80
anos llegaran a situarse en los 4 millones. Estos datos no solo nos muestran la evolucion pre-
vista en materia de envejecimiento de la poblacion, también nos aporta informacién acerca
de la situacion que se vivira dentro de unos afos, donde el porcentaje de personas depen-
dientes y, por tanto, susceptibles de necesitar atencidn profesional aumentara notablemente.
En relacion a estas estimaciones, el sector dedicado al cuidado y a la atencion de las necesi-
dades de las personas mayores esta sufriendo un fuerte desarrollo tanto de las prestaciones
como de los modelos de atencion existentes. Los modelos de atencion que mas desarrollo y
repercusion estan teniendo en los ultimos afnos son, sin duda, los relacionados con las teorias
propias de los modelos de atencion centrados en la persona.

La Atencién Centrada en la Persona (ACP) supone un cambio fundamental en la atencion
sociosanitaria y residencial tal y como estaba planteada antes de la llegada de este modelo.
Se trata de un cambio de rumbo y una ruptura con las teorias basadas en la institucionali-
zaciéon de los centros residenciales, dando paso a una atencién individualizada del usuario
donde comenzamos a priorizar aspectos tan importantes como la dignidad del mayor, el
empoderamiento del usuario, la individualidad de la persona y la calidad de la propia aten-
cién, entre otros. Tal ha sido la repercusion de este modelo en el panorama residencial que
actualmente la gran mayoria de los centros incluyen dentro de su plan estratégico bastantes
aspectos propios de este modelo, entre los cuales destaca la retirada de sujeciones.

La ACP consiste en una combinacion de diferentes técnicas de intervencion que mejoran
considerablemente las condiciones de vida de las personas mayores, y practicamente to-
dos los autores que se han dedicado a desarrollar este modelo concluyen que parte de un
concepto fundamental: la calidad de vida. Este término, que en ocasiones puede parecer
demasiado subjetivo y personal, marca el inicio de la razén de ser de este modelo de aten-
cién, mostrando desde un primer momento los objetivos y las metas del modelo: la mejora
generalizada de la atencion gerontolégica y, por tanto, de las condiciones de vida del mayor.

Cabe destacar que este modelo no se trata unicamente de un método de trabajo valido
para centros residenciales, aunque es aqui donde mas desarrollo esta teniendo; se trata de
un modelo de intervencion cuyas principales disposiciones son validas a la hora de atender
las necesidades de la poblacion mayor y/o dependiente desde cualquier prestacién o servicio
dedicado a este colectivo.
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2. MODELOS DE ATENCION CENTRADOS EN LA PERSONA.

Aunque la Atencion Centrada en la Persona ha alcanzado su mayor desarrollo en los ulti-
mos afos, su origen se atribuye principalmente a Carl Rogers, psicoterapeuta humanista que
formuld la Terapia Centrada en el Cliente en 1961. La teoria humanista es fundamental a la
hora de entender la ACP, ya que pretende alejarse de la idea de que el ser humano es la suma
de sus partes para dar lugar a una definicidon de las personas como seres con experiencia,
dignidad o interdependencia, valores fundamentales en el Modelo de Atencién Centrada en
la Persona. Pero este Modelo también debe su evolucion a campos tan diversos como la
medicina, la enfermeria o la terapia ocupacional, entre otros.

Otra definicion importante de la ACP, que es clave a la hora de desarrollar cualquier inter-
vencion, es la elaborada por Down Brooker (2004). Brooker formula el Modelo VIPS, con el
que pretende desarrollar los elementos que componen la Atenciéon Centrada en la Persona.
Segun esta autora la ACP es igual a la suma de V+I+P+S:

V: Valorar y respetar a la persona con demencia.

I: Individualizacién o trato individualizado a través de un plan de atencion individualizada
en relacion a las necesidades actuales de la persona, las cuales estan sujetas a cambios.
P: Perspectiva. Se debe comprender la situacién de la persona con demencia con perspec-
tiva, analizando de forma empatica las diferentes reacciones del usuario/a en relacién a su
entorno y a todas las contingencias que la rodean.

S: Entorno Social positivo en el que la persona con deterioro tenga y perciba bienestar.

Pero si hay un documento clave a la hora de desarrollar los principales aspectos de este
modelo en nuestro pais ese es el Decalogo de la Atencidén Centrada en la Persona desarrolla-
do por Teresa Martinez (2013). De este documento se desprenden nueve claves fundamen-
tales del Modelo que, de ser aplicadas en un centro residencial o en un servicio geriatrico, se
obtendra una mejora general en la atencién y, por tanto, una mejora en la calidad de vida de
los usuarios:

Dignidad: La dignidad supone la piedra angular de todo el modelo. Medidas como la re-
tirada de sujeciones se basan en los principios de dignidad y respeto en el cuidado de las
personas dependientes, los cuales son fundamentales a la hora de entender la finalidad del
modelo y su razén de ser.

Individualidad: Como bien indica el decalogo las personas son Unicas y, por tanto, cada

una tiene su propio proyecto vital, independientemente de que se encuentre en un centro
residencial conviviendo con otras personas con patologias similares.
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Biografia: La biografia de cada persona es fundamental a la hora de conocer al residente
y de elaborar el plan de intervencién en el centro. A partir de este concepto se desarrollan
herramientas como el Plan de atencién y vida o la propia Historia de Vida del usuario/a.

Autonomia: El principio de autonomia es fundamental a la hora de aplicar el Modelo ACP;
cada persona tiene derecho a controlar su propia vida, independientemente de su estado
fisico o cognitivo.

Fortalezas y capacidades: El Modelo de ACP propone un giro a la hora de centrarnos
en las fortalezas y capacidades en lugar de en las debilidades como en muchos casos se
producia anteriormente. En este aspecto supone una reformulaciéon del modelo de atencion
que se basa en la potenciacion del usuario/a en lugar de proceder en funcion de las limita-
ciones.

Ambiente fisico: El ambiente fisico, y mas concretamente los aspectos de accesibilidad,
personalizacion y confort, rompen con la estética habitual de los grandes centros residen-
ciales basados en el corporativismo y los espacios impersonales. Se trata de generar un
espacio adaptado a las necesidades y preferencias del usuario/a que a su vez sirva para
generar un espacio acogedor que facilite el reconocimiento por el propio residente como
su hogar.

Actividades cotidianas: Las actividades cotidianas son fundamentales en el despliegue de
este modelo ya que a través de ellas el/la usuario/a mantiene un desarrollo de sus capaci-
dades fisicas y cognitivas. Se proponen actividades “con sentido”, que estén adaptadas a
las capacidades de los/as residentes y que tengan una finalidad concreta.

Interdependencia: Las relaciones sociales son fundamentales en nuestra vida y no podia
ser de otra forma en el ambito residencial. Por ello el Modelo de ACP destaca el efecto po-
sitivo de éstas en el desarrollo vital del mayor y potencia en todo momento la participacion
social de la familia, profesionales, conocidos y de todas las personas que forman parte del
entorno vital del usuario/a. Todos estos agentes sociales tienen un papel fundamental en el
desarrollo de la vida del residente.

Multidimensionalidad: Las personas somos seres multidimensionales y sensibles a cam-
bios, por tanto las intervenciones que planteemos desde el Modelo de ACP deberan ser
flexibles y adaptadas a los posibles cambios en el ciclo vital del mayor.

Es importante destacar que lo mas adecuado a la hora de hablar sobre la ACP es referirse a
“modelos de atencién centrados en la persona”, en lugar de hacerlo como un Unico modelo,
ya que podemos encontrar multiples vias de desarrollo y diferentes formas de aplicar este tipo
de intervencién. Una de las principales variantes en relacién a los modelos centrados en la
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persona que encontramos en la actualidad es la definicidn de la Atencién Integral Centrada en
la Persona (AICP) desarrollada por Pilar Rodriguez (2013), la cual supone una sintesis entre la
Atencidén Centrada en la Persona y la Atencion Integral, modelo de atencién extremadamente
extendido en la gerontologia de nuestro pais. La AICP es definida por la autora como el
modelo de atencidon que promueve las condiciones necesarias para la consecucion de
mejoras en todos los ambitos de la calidad de vida y el bienestar de la persona, partiendo
desde el respeto pleno a su dignidad y derechos, de sus intereses y preferencias y contando
con la participacion efectiva del usuario/a.

3. EL CUIDADO SIN SUJECIONES.

El cuidado sin sujeciones es una de las medidas mas conocidas de los modelos centrados
en la persona y, en muchos casos, supone su sefia de identidad. Antes de entrar de lleno en
este tema debemos tener claro que el cuidado sin sujeciones y la ACP no son sindnimos,
sino que el hecho de desarrollar una atencién gerontologica exenta de sujeciones es una de
las muchas medidas que propone este modelo de atencion. Si caemos en el error de asociar
estos dos conceptos nos estaremos perdiendo muchas de las medidas que propone este
modelo y que suponen un giro en la concepcién de la atencion gerontolégica.

Uno de los principios que defiende la Atencion Centrada en la Persona es la dignidad en
el cuidado de las personas mayores, dignidad que se hace extensible a todas las personas,
independientemente de su estado fisico y/o cognitivo. Segun recoge Teresa Martinez en el
decalogo de la ACP, “todas las personas tenemos dignidad, independientemente de la edad,
las enfermedades, el estado cognitivo, la dependencia o cualquier otra circunstancia. Por
este motivo deben ser tratadas dignamente y con respeto”. Es a partir de este concepto, la
dignidad en los cuidados, de donde nace la importancia del cuidado o el trato sin sujeciones.

En lineas generales, y dejando a un lado las cuestiones éticas relacionadas con “atar” a una
persona, el empleo de sujeciones en cualquier ambito trae consigo una serie de consecuencias
negativas para la persona, las cuales se agravan aun mas cuando nos referimos a un grupo de
personas cuyas condiciones fisicas estan afectadas por diversas enfermedades o sindromes
propios de la edad. Entre las consecuencias de la utilizacion de sujeciones podemos destacar:

- Aumento de las Ulceras por presion.

- Reduccion de la movilidad.

- Aumento de la incontinencia.

- Mayor probabilidad de infeccién del tracto urinario.

- Riesgo de asfixia.

- Osteoporosis y osteomalacia.

- Restricciones articulares y musculares.

- Alteraciones psicoldgicas: ira, sentimientos de verglenza, ansiedad o depresion.
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Por todos estos motivos se entiende a la perfeccién que un modelo que busca la dignidad
y la autodeterminacién de los usuarios adopte una medida como es la retirada o el no uso de
sujeciones. Pero ¢como funciona este modelo en términos de seguridad e integridad de los
usuarios?

Sin duda nos encontramos ante una de las resistencias mas comunes a la hora de plantear-
nos la utilizacion de un modelo de atencién sin sujeciones: la seguridad. En este sentido los
modelos centrados en la persona proponen técnicas alternativas que cumplan con las fun-
ciones de prevencion de las sujeciones evitando “atar” a la persona a la que se esta atendien-
do. En este sentido es importante tener en cuenta que no se trata de una mera sustitucion de
la técnica restrictiva, sino que esta técnica esta basada en el estudio de cada caso de forma
individualizada para encontrar la praxis o el método mas correcto para garantizar la seguri-
dad de la persona limitando al minimo las restricciones de movimiento. Este estudio indivi-
dualizado del caso sera llevado a cabo por un equipo multidisciplinar y en él es recomendable
que participe el entorno sociofamiliar del usuario y, en los casos que sea posible, la propia
persona. Este plan de atencién debera llevarse a cabo de forma sosegada, cuidando en todo
momento la consecucidn del objetivo principal y centrandonos Unicamente en la mejora de
las condiciones de vida del mayor en lugar de perseguir la mera eliminacion de la sujecion.

Aungue encontramos multiples formas de llevar a cabo este proceso, los principales pasos
que suelen llevarse a cabo a la hora de iniciar una retirada de sujeciones en un centro geron-
tolégico son:

1. Formacién/Concienciacién del personal del centro: El primer paso de nuestro proyec-
to sera formar y concienciar a todos los trabajadores del centro acerca del proceso que va
a llevarse a cabo. Se trata de un paso fundamental en el que todas las personas implicadas
deberan tener claros los principios fundamentales de la Atencién Centrada en la Persona.
De esta forma conseguiremos dotar de significado al proyecto, logrando la implicacién y el
entendimiento de los trabajadores en todo el proceso.

En este momento también se formara lo que en la ACP se conoce como grupos de lide-
razgo o equipo lider, formados por trabajadores del centro que seran los encargados de
llevar el peso de la implantacion de esta medida. Es fundamental que seamos capaces de
identificar las fortalezas del grupo profesional, potenciandolas y persiguiendo que éstas
tengan mas peso que las resistencias propias que se generan ante un cambio de modelo
de atencion.

En esta fase tendremos que trabajar con los érganos directivos y organizativos del centro,

siendo fundamental para conseguir el éxito en el desarrollo de la medida que queremos
implantar en el centro.
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2. Concienciacién y compromiso familiar: El Modelo de Atencién Centrada en la Perso-
na toma al entorno sociofamiliar del usuario como un apoyo mas a la hora de desarrollar
cualquier proyecto en relacion al mayor. Por este motivo los familiares seran claves en este
proceso de cambio, teniendo un papel relevante en todo el proyecto. Una vez que los pro-
fesionales que trabajan en el centro estan formados e informados de lo que va a llevarse a
cabo, llegara el momento de trasladar esta informacion a los familiares vy, si fuera posible, a
los usuarios. Se trata nuevamente de eliminar resistencias y, en este caso, miedos relacio-
nados con la seguridad y con la integridad de los mayores. Es habitual que en los centros
residenciales sean los propios familiares los que no quieren que se elimine una sujecion, ya
que en ocasiones se relaciona la seguridad y la ausencia de caidas con esta practica. Por
este motivo es fundamental que cuidemos el desarrollo de esta etapa y que seamos capa-
ces de trasladar los beneficios de los modelos basados en la ACP y los riesgos que entrafa
para una persona mayor el uso de sujeciones.

En algunos centros este compromiso familiar se escenifica a través de la firma de un do-
cumento en el momento de la retirada de la sujecién o incluso en el ingreso de un nuevo
residente, donde aparezca el desarrollo de un modelo de atencidn sin sujeciones o basado
en la Atencién Centrada en la Persona.

3. Anadlisis generalizado de la situacion del centro: Antes de iniciar la retirada de sujecio-
nes tendremos que hacer un analisis general de como se esta procediendo en el centro, se
trata de una observacion acerca de los principales protocolos y técnicas que se desarrollan
en la residencia. Tras este analisis no solo obtendremos el nimero total de sujeciones que
se emplean en el centro, sino que también podremos observar la tipologia predominante de
éstas, la razén o razones fundamentales que llevan al empleo de esta técnica y, en definiti-
va, tendremos una vision generalizada del trabajo que se esta llevando a cabo en el centro.

4. Estudio individualizado de cada caso: Teniendo en cuenta que nos encontramos ante
una medida propia de la ACP tendremos que analizar cada caso de forma individualizada.
Se trata de un andlisis en el que se incluirdn no solo los elementos conductuales que han
llevado a la utilizacién de la sujecion, sino también los elementos o sindromes que provocan
esta conducta. Analizaremos por tanto elementos relacionados con la biografia personal
del usuario, su comportamiento, su estado fisico y/o cognitivo y, en definitiva, todos los as-
pectos relevantes de la persona que nos ayuden a acercarnos a su situacién y a encontrar
medidas alternativas a la sujecidn fisica que se esta utilizando. Es muy importante que esta
fase sea llevada a cabo de forma tranquila y sin prisas, ya que un error en este momento po-
dria provocar la pérdida de la confianza del usuario, de su entorno sociofamiliar o incluso de
los profesionales que estan trabajando en el caso. Por ello es ahora mas que nunca cuando
tomara un valor fundamental el trabajo en equipo de todo el grupo multidisciplinar del cen-
tro, aportando ideas y tomando parte en el disefio del nuevo plan de atencién del usuario.

72



MODELOS DE ATENCION CENTRADA EN LA PERSONA Y EL CUIDADO SIN SUJECIONES
I

5. Implantacién progresiva: Aunque no supone una fase en si misma, debemos tener en
cuenta que la implantacion de estas medidas debera ser progresiva. Se trata de un cambio
de “cultura” en el centro, por ello no tendremos que marcarnos objetivos muy ambiciosos
en un primer momento, ya que esto podria provocar la pérdida de la confianza de cualquie-
ra de los agentes sociales que intervienen en el centro.

Por ello una buena forma de comenzar con esta eliminacion de las sujeciones sera empezar
a trabajar con las personas que ingresan en centro, iniciando su atencion sin la utilizacion
de estas medidas. Posteriormente se pasara a tratar los casos que ya llevan un tiempo en
el centro, dejando para el final los casos mas complicados o en los que mas resistencias
sabemos que vamos a encontrar. De esta forma el equipo multidisciplinar del centro habra
tenido una cantidad suficiente de éxitos como para enfrentarse a estos casos mas com-
plicados con seguridad y con la conviccion de que es posible otra forma de intervencion.

6. Seguimiento del proceso y de los resultados: Como todo nuevo proyecto que realice-
mMOos sera necesario que hagamos un seguimiento del proceso y de los resultados finales.
Este seguimiento no solo nos servira para conocer el numero total de sujeciones que he-
mos retirado, sino que a través de él comprobaremos la viabilidad de nuestro proyecto, la
acogida que esta teniendo la medida en el centro y, sobre todo, detectar si la forma en la
que estamos procediendo es la adecuada. Obviamente es fundamental tener en cuenta que
no se esta persiguiendo la obtencién de datos numéricos u objetivos, la finalidad de esta
medida es la mejora de la dignidad y de la calidad de vida de los usuarios.

4. LA ATENCION GERONTOLOGICA Y LA ACP EN LA ACTUALIDAD.

Actualmente detectamos que los modelos de atencién centrados en la persona se han con-
vertido en si mismos en uno de los principales avances en materia de intervencion en el ambi-
to de la gerontologia. La mayoria de los centros dedicados al cuidado de las necesidades de
las personas mayores contemplan en su hoja de ruta alguna de las medidas clave de este tipo
de modelos de intervencion. Por todo esto actualmente nos encontramos en un escenario en
el que la mayoria de centros que basaban su filosofia en una Atencién Integral o, lo que es lo
mismo, la atencion de la mayor parte de las necesidades del residente a través de un equipo
multidisciplinar dentro del propio centro, van adaptando su forma de proceder segun algunas
de las pautas propias de la ACP. De esta manera observamos una gran diversidad a la hora
de intervenir dentro del ambito de la gerontologia y un abanico mas amplio de prestaciones y
servicios, generando de esta forma multiples centros y modelos de intervencién.

Dentro de esta nueva concepcién del cuidado hay una medida que destaca sobre el resto y
esta teniendo una mayor repercusion dentro del planteamiento de la ACP. Esta medida no es
otra que la intervencién gerontoldgica basada en la no utilizacién de sujeciones, lo cual choca
de forma directa si revisamos la cultura en materia de sujeciones de nuestro pais. Espafia,
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en lineas generales, tiene una visién “permisiva” con las sujeciones fisicas en el ambito de la
geriatria; esto es debido a la falta de concienciacion e informacién en cuanto a los métodos
basados en la ACP que puedan garantizar la seguridad y bienestar del usuario sin necesidad
de recurrir a estos elementos mecanicos. Una muestra de la aceptacion generalizada existente
en Espafa respecto al uso de sujeciones la podemos ver al comparar los datos mostrados en el
estudio llevado a cabo por la Confederacion Espafiola de Organizaciones de Mayores (CEOMA,
2011) en materia de restricciones fisicas entre nuestro pais y el resto de paises de la Unién Euro-
pea; mientras que paises como ltalia o Alemania se encuentran en torno a un 15%, Reino Unido
en un 4% o Dinamarca un 2%, Espafia cuenta con un 23% de personas en residencia que utilizan
algun tipo de sujecién, datos que alarman, no solo a los profesionales nacionales que estan inten-
tando reducir esta cifra, sino a los profesionales europeos que ano tras ano visitan nuestro pais.

Estos datos, por tanto, reproducen la realidad de la gerontologia espanola, la cual se ca-
racteriza por la inclusion de nuevas técnicas relacionadas con el cuidado y que tienen que
ver principalmente con la Atencion Centrada en la Persona; pero, como vemos en los datos
recogidos por CEOMA, la realidad nos sigue mostrando una cultura permisiva con las medi-
das de sujecion la cual, en palabras del Director Técnico del Programa “Desatar al anciano
y enfermo de Alzheimer”, Antonio Burguefio (2011), Espafa abusa de esta practica, lo cual
puede rebasar la linea roja en la defensa de derechos fundamentales y la libertad del usuario.
De esta manera podriamos afirmar que nos encontramos en un proceso evolutivo en cuanto a
la atencién gerontoldgica se refiere, influenciada en gran medida por el aumento significativo
del numero de personas mayores que se prevé para las proximas décadas y, por otro lado,
con el desarrollo y la expansion de los nuevos modelos de atencion.

5. CONCLUSIONES.

Como hemos podido comprobar en el desarrollo de los principios basicos de este modelo,
la Atencion Centrada en la Persona se presenta como un modelo de atencién que pretende
cambiar la concepcion que teniamos hasta el momento de la atencién gerontoldgica. En la
actualidad pocos son los centros o servicios geriatricos que no cuentan entre sus principales
medidas con acciones o intervenciones basadas en la ACP. Por todo esto nos encontramos
ante lo que podriamos llamar un salto en la evolucion de la atencién al mayor, lo cual sin duda
supone una reaccién necesaria ante el inminente aumento de la poblaciéon mayor de 65 afos
que esta previsto que suceda en las préximas décadas.

En cuanto a las principales medidas que propone este modelo es fundamental destacar la
importancia que se da a conceptos basicos en la atencion sociosanitaria como son la dig-
nidad en el cuidado, la calidad de vida de la persona y el derecho de autodeterminacion del
mayor. Estos conceptos, que en un primer momento parecen indivisibles a la propia condi-
cioén del ser humano, en ocasiones pueden ser obviados en la atencion gerontolégica y es por
ello por lo que suponen la piedra angular de los modelos centrados en la persona.
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En relacién a la retirada de sujeciones, concluimos que se trata de la medida mas extendida
y mas representativa del modelo, la cual no deberia eclipsarnos el resto de propuestas que
presenta la ACP en el ambito gerontoldgico. Es importante tener en cuenta la razén de ser
de esta medida, que no es otra que la conservacion de la dignidad del usuario, el empleo de
cuidados mas efectivos y con menos efectos adversos y, en definitiva, la promocién de la
libertad de accién y movimiento del mayor. De esta forma sera fundamental tener claros estos
aspectos, huyendo en todo momento de los posibles fines comerciales que un centro libre de
sujeciones puede llegar a generar.

Por todo esto la Atencién Centrada en la Persona se presenta como un modelo de atencion
gerontoldgica que busca la mejora de las condiciones de vida del usuario, a través del desa-
rrollo de métodos dirigidos de forma directa e individualizada. Este tipo de medidas pueden
ser desarrolladas en mayor o menor medida en los diferentes centros, prestaciones y servi-
cios dedicados al ambito de la gerontologia y, en la actualidad, los resultados en cuanto a la
aplicacion de estos modelos estan siendo muy positivos; aunque también cabe destacar que
se trata de un método de intervencion que se encuentra en pleno desarrollo e implantacién
en los centros de nuestro pais, por lo que aun es pronto para hablar de forma concisa del
alcance de la implantacion de este tipo de modelos de cuidado.
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PALABRAS CLAVE

Discapacidad, familia, bienestar, mindfulness.

Las familias con hijos con discapacidad tienen varios factores de riesgo que las pueden poner
en una situacion de estrés. Esto es algo que ellas mismas manifiestan y que algunos estudios
corroboran. Esta circunstancia se debe de tener en cuenta en el disefio de apoyos y estrategias
de intervencion dirigidas a este colectivo, de manera que no nos podemos olvidar de ofrecerles
herramientas que sean utiles para gestionar este estrés y de esta forma, incrementar tanto su
percepcion de que son capaces de manejar tanto a la situacion como la dificil tarea de educar a
sus hijos con necesidades especiales (empoderamiento). Por otro lado, Mindfulness esta emer-
giendo como una estrategia muy util para la gestion del estrés en diferentes dmbitos y desde
hace solo unos pocos afios, se esta implementando en Estados Unidos en familias con hijos con
TEA y TDAH (también en personas con discapacidad) y estan empezando a aparecer algunas
investigaciones que aportan datos muy interesantes acerca de los beneficios de este programa.

KEYWORDS

Disability family wellness mindfulness.

ABSTRACT

Families with children with disabilities have several risk factors that can make them more likely to
live situations of stress. These stress risk factors have been demonstrated in studies and can be
observed in the families. This circumstance must be taken into account in the design of supports
and intervention strategies aimed at this group. They should be offered stress management
resources that are useful to manage better this situation. In addition to reducing stress, the family
members have an increased sense of being capable of the difficult task of educating their children
with special needs (empowerment). Mindfulness is emerging as a very useful strategy for managing
stress in different areas and, as of just a few years ago, it is being implemented in the United States
in families with children with Autism and Asperger’s (in addition to people with other disabilities).
Research is beginning to appear that provides very interesting data about the benefits of this
program.
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1. INTRODUCCION.

Los nifios con discapacidad son un grupo vulnerable en la sociedad espafiola. Segun un in-
forme publicado por el Observatorio estatal de la discapacidad el 13 de septiembre de 2018":
de acuerdo con |la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad (BEPD), a 31 de di-
ciembre de 2015 habia en Espafna 195.717 personas con discapacidad administrativamente
reconocida menores de 19 afos. 155.493 de estas personas (79,4%) han sido reconocidas
con un grado de discapacidad igual o superior al 33%. Y tienen reconocido el grado de dis-
capacidad de 65 o mas 42.801.

Respecto a la valoracién de dependencia, esta misma fuente registra 68.024 personas me-
nores de 19 afos que tienen a la vez certificado de discapacidad y reconocimiento admi-
nistrativo de dependencia. El 19,05% de ellos tiene reconocida una dependencia moderada
(Grado I), un 39,86% cuenta con un reconocimiento de dependencia severa (Grado Il) y un
41,09% tiene concedida una gran dependencia (Grado lI).

Hago especial referencia a los menores en este articulo por considerar que estan a cargo
de sus familias, aunque cabe imaginar que la mayoria de ellos lo van a seguir estando a pesar
de cumplir la mayoria de edad. Cabe destacar que la calidad de la atencién y cuidado que las
familias presten a estos nifios y nifias con discapacidad, es un factor critico para asegurar su
bienestar y desarrollo.

2. FAMILIAS CON HIJOS CON DISCAPACIDAD Y ESTRES.

A lo largo de los afios, y en las diferentes actividades que comparto con las familias, apare-
cen algunos temas que son recurrentes:

- Estrés crénico y ansiedad.

- Insomnio.

- Sentimientos de aislamiento y soledad.

- Necesidad de equilibrar las necesidades del resto de miembros de la familia con las suyas
propias.

- Falta de energia para seguir adelante.

- Sentimientos de culpa por la necesidad de cuidar del propio bienestar.

- Necesidad de ser mas amables y compasivos con ellos mismos.

- Dificultad para aceptar las cosas como son.

Es evidente que cada uno tiene su propia experiencia sobre lo que significa educar y atender
a un hijo con necesidades especiales, pero todo lo anterior (y mas) son sentimientos muy
habituales por los que atraviesan en un momento u otro las madres o padres con hijos con
discapacidad.

" https://www.observatoriodeladiscapacidad.info/infancia-y-discapacidad-algunos-datos-relevantes/
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Son numerosas las dificultades a las que se tienen que enfrentar las familias con hijos con
discapacidad. Pero es importante destacar que estas dificultades se mantienen y/o au-
mentan a lo largo de su ciclo vital, influyendo en la estabilidad y la calidad de la dinami-
ca familiar y por tanto, en su funcién de crianza y educacion.

Varios estudios destacan que las personas que ejercen un rol de cuidador de personas con
discapacidad (habitualmente las madres) presentan elevados niveles de sobrecarga, debi-
do a que la dedicacion y responsabilidad que implica el cuidado afecta a distintos ambitos
de sus vidas (relaciones sociales, tiempo libre, autocuidado...).

Algunos de los factores (Badia, 2005), que mas impacto tienen en este nivel de sobrecarga serian:

- Tipo y gravedad de la discapacidad.

- Grado de dependencia o independencia funcional de la persona discapacitada.
- Las demandas del cuidado por parte de la familia.

- El estatus socioeconémico de la familia.

- El apoyo de la pareja.

- El apoyo social.

- Los recursos de la familia.

- Las habilidades de resolucién de problemas.

También se ha estudiado la calidad de vida de las familias de personas con algun tipo de
discapacidad (Verdugo, 2012). La calidad de vida se entiende como un concepto que refleja
las condiciones de vida deseadas por una persona en relacion con ocho necesidades fun-
damentales que representan el nucleo de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar
emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisi-
co, autodeterminacioén, inclusion social y derechos.

A nivel familiar, se considera calidad de vida cuando las necesidades de la familia estan
satisfechas, y sus miembros disfrutan la vida conjuntamente como una familia, y a su vez tie-
nen la oportunidad de perseguir y conseguir metas que son significativas para ellos (Turnbull,
Summers y Poteson, 2000).

Es facil deducir que esta percepcion puede disminuir debido a los diversos ajustes psico-
sociales (gastos econdmicos, menor dedicacién al trabajo fuera de casa, poco tiempo libre,
etc.) que las familias deben realizar al ocuparse del cuidado y crianza de sus hijos.

Desde el punto de vista del estrés, (Moreno, 2017) existe un importante grado de afecta-
cién entre las familias de personas con discapacidad. Planteando que los cuidadores princi-
pales experimentan altos niveles de fatiga, depresion, baja autoestima y elevados niveles de
estrés crénico en general.
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Es interesante recordar que el concepto de estrés tiene que ver con la interrelacion que se
produce entre la persona y su entorno. Es decir, la persona valora lo que sucede como algo
que supera los recursos con los que cuenta y considera que esto pone en peligro su bienes-
tar personal, es entonces cuando se produce una reaccién de estrés. Existe entonces, una
evaluacion cognitiva que realiza la persona y tiene en cuenta el elemento emocional que le
genera esta situacion.

Cada persona tiene una forma distinta de afrontar el estrés. Y la manera como lo hacemos
puede estar influenciada por diferentes factores como la salud, nuestras creencias, la percep-
cién de control que podemos ejercer sobre el medio y sobre nosotros mismos, la motivacion,
las capacidades para la resolucion de problemas, las habilidades sociales, el apoyo social o
los recursos materiales de los que disponemos.

Desde este punto de vista, la discapacidad de un hijo constituye un factor estresante que
influye tanto en la persona (madre, padre o hermanos) como en el sistema familiar, aunque
las caracteristicas e intensidad del impacto, seran el resultado de multiples factores que in-
teractuan entre si. Por lo que se hace necesario analizar los distintos elementos en juego que
examinen el papel de variables psicoldgicas, familiares y sociales al mismo tiempo.

La manera en que los padres definen la situacién y los recursos disponibles son mas impor-
tantes para predecir el estrés que las caracteristicas de los nifios con discapacidad. Ademas,
dentro de los recursos, el apoyo informal (su red de apoyo natural) parece que es una variable
mas influyente en la disminucién del estrés que los apoyos formales (Badia, 2005).

También, se ha verificado la relacién entre habilidades de resolucién de problemas y estrés
familiar: la capacidad que tiene la familia cuidadora para manejar y dirigir las demandas espe-
cificas que precisa la persona con discapacidad es una estrategia importante de afrontamiento.

Asi, se confirman la necesidad de ofrecer a estas familias sistemas de apoyo de manera
individualizada, identificando las variables que hacen a cada familia mas vulnerable al estrés
(apoyo social, locus de control, habilidades de resolucion de problemas...).

De esta manera, unos apoyos familiares eficaces ayudaran a las familias a desempefar sus
funciones de cuidado con menos malestar psicolégico y mas satisfaccién a lo largo de todas

las etapas de su ciclo vital.

Las propuestas de metodologia de intervencion para las familias cuidadoras con hijos con
discapacidad deberian incluir:

* Programas preventivos del estrés familiar para evitar la aparicion de sintomas de estrés
y para aumentar la calidad de vida de la familia cuidadora y de la persona con discapacidad
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¢ Programas de intervencién para afrontar el estrés de las familias cuidadoras.
Ambos tipos de programas deberian incorporar:

- entrenamientos en habilidades de resolucion de problemas,
- entrenamiento en habilidades de competencia,

- entrenamiento en habilidades de cuidado,

- entrenamiento en el uso de ayudas técnicas y

- estrategias para fomentar las redes de apoyo informal.

A esto, debemos considerar aquellas intervenciones dirigidas directamente a mejorar el
Bienestar de madres y padres.

Actualmente, existen recomendaciones y orientaciones de buenas practicas que po-
nen de manifiesto la importancia de comenzar a disefiar intervenciones mas integra-
les, ecologicas, sistémicas o multicomponentes para abordar problemas complejos
como la discapacidad, problema de salud mental o problemas de desarrollo en los ni-
flos (como en el caso de nifios con TEA) y principalmente en edades tempranas. Estas
recomendaciones se dirigen a que se aborden no solo las dimensiones tradicionales
de trabajo con estas poblaciones, centradas en las habilidades cognitivas/motoras, o
reduccién de sintomas en los nifios, o el conocimiento, por parte de los padres, en re-
lacion al problema de los hijos, sino que ademas tengan en cuenta los patrones de interac-
cién familiar, la calidad de vida de las familias y el estado de salud mental de los padres/
cuidadores principales de nifios que sufren problemas en su desarrollo o tienen riesgo de
padecerlo. Mencionan que es hecesario equilibrar las intervenciones hacia la competencia
social (interaccién) y la salud mental, con una vision centrada en la familia como sistema.

(Moreno, 2017, p. 10)

El entrenamiento en Mindfulness o atencién plena incide directamente en el desarrollo de
buena parte de las habilidades que se apuntan como necesarias para ofrecer apoyo a las
familias con hijos con discapacidad, ademas de estar dirigido directamente a su bienestar.

3. ¢QUE ES MINDFULNESS O ATENCION PLENA?

En primer lugar cabe destacar que la palabra mindfulness se ha traducido al espafiol como
Atencion Plena, por lo que en el resto de este articulo voy a utilizar los dos términos de ma-
nera indistinta.

El programa de Reduccién de Estrés basado en Conciencia Plena (Mindfulness Based

Stress Reduction: MBSR) fue creado por Jon Kabat-Zinn en el Centro Médico de la Univer-
sidad de Massachusetts, EEUU en 1979 en principio dirigido a pacientes con dolor crénico.
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Desde entonces, el MBSR se ha utilizado con éxito en multiples ensayos controlados para
mejorar la salud mental y fisica de personas con depresién, ansiedad, dolor, hipertensién y
otras enfermedades cronicas.

Asi mismo, a partir de este programa, se han desarrollado diferentes programas dirigidos a
grupos especificos de la poblacion, algunos ejemplos:

e MBCT (Mindfulness-based cognitive therapy) se utiliza para el tratamiento de distintos
trastornos, como la depresion o la ansiedad.

e MBPM: Mindfulness para la salud?, creado en 2001 por Vidyamala Burch para manejar el
dolor y el estrés cronico.

Y como estos, podriamos encontrar programas especificos sobre compasion, alimentacion
(Mindful eating), adicciones... dirigidos a niflos, maestros, familias, deportistas...y que se
desarrollan en diferentes &mbitos: salud, escuelas, deporte, empresas... También es muy sig-
nificativo el incremento de estudios e investigaciones que se llevan a cabo en todo el mundo
relacionados con Mindfulness y sus efectos.

Ambas circunstancias: la proliferacion de programas especificos que se aplican en diferen-
tes ambitos y el gran numero de investigaciones, nos llevan a concluir que Mindfulness esta
en un momento algido de expansion.

Segun Jon Kabat-Zinn, Mindfulness significa “prestar atencion al momento presente de
manera intencionada y sin juzgar” (Kabat-Zinn, 2009). La palabra Mindfulness se ha tradu-
cido al espafol como Atencion Plena, por lo que en el resto de este articulo voy a utilizar los
dos términos de manera indistinta.

La actitud es un elemento caracteristico del mindfulness, entre las cuales se suele destacar
la curiosidad, la apertura y la aceptacién hacia el objeto de observacion (Hervas, Cebolla y
Soler, 2016). También se ha definido Mindfulness como un proceso que implica la autorregu-
lacién de la atencién, de forma que sea mantenida en la experiencia inmediata, acompanada
de una actitud de amabilidad y aceptacion.

Dicho de otra manera, este tipo de atencién nos permite aprender a relacionarnos de forma
directa con aquello que esta ocurriendo en nuestra vida, aqui y ahora, en el momento pre-
sente. Sin juzgar, sino aceptando con amabilidad cualquier circunstancia. Es una forma de
tomar conciencia de nuestra realidad, dandonos la oportunidad de afrontar conscientemente
el estrés o los desafios de nuestra vida.

Los datos (Hervas, Cebolla y Soler, 2016) indican que la practica habitual de estados de

Mindfulness tiende a desarrollar en las personas una serie de capacidades y caracteristicas,

2 www.respiravida-breathworks.net

83



FUNDACION CASER
-

como la observacion, la aceptacion, la tendencia a actuar con consciencia o la no-reaccion.
En definitiva, nos permite adoptar maneras de ser y de hacer mas positivas y eficaces, des-
plegando comportamientos mas adaptados a los acontecimientos.

A nivel practico, el programa MBSR es un entrenamiento mental que habitualmente cons-
ta de 8 sesiones, de dos horas de duracién cada una, en grupos de hasta 30 participantes.

Durante el entrenamiento se realizan practicas formales de meditacion consciente, técnicas
de respiracién, conciencia de las sensaciones corporales, estados mentales y emociones.
Alternando con la exposicion de conceptos tedricos, discusiones de grupo y practicas in-
formales, con el objetivo de integrar de la atencion plena en la vida cotidiana. Por ello, se
considera una intervencién psicoeducativa.

Dentro del programa, se anima a los participantes a practicar individualmente (entre sesion
y sesién) a menudo con la ayuda de grabaciones de audio, durante 45 minutos al dia. Los
temas que se tratan en un programa de Mindfulness (MBSR) son los siguientes:

. Qué es Mindfulness o Conciencia Plena.

. La percepcién de la realidad.

. El poder de las emociones.

. La reaccién al estrés.

. Respondiendo al estrés y cultivando resiliencia.

. Comunicando con Mindfulness.

. Cuidarse y gestionar el tiempo de manera mas consciente.
. Integrando Mindfulness en la vida cotidiana.

0O NO O~ WN =

Ademas de estas sesiones, se realiza un dia de practica intensiva, en el que se practican
todas las técnicas de meditacion que se han presentado a lo largo del programa.

Asi, un programa de Mindfulness es un entrenamiento progresivo que avanza a partir
de unos conceptos tedricos que tienen una aplicacion practica en la vida cotidiana. Los
participantes comparten en grupo sus avances y sobretodo, van consolidando una practica
estable de meditacién dia a dia. Esto permite incrementar su capacidad de observacién y
auto conciencia, lo que a su vez, permite tener una visibn mas clara sobre sus patrones
mentales, comportamientos y emociones. Los efectos que perciben al final es que disminuye
la sensacion de estrés (que ademas se puede medir antes y después del programa) y aumenta
la calma.

MBSR es un programa basado en la propia experiencia, esto significa que una de las tareas

del instructor es ir animando a los participantes a que se centren en sus propios avances,
sensaciones y percepciones.
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Otro aspecto importante del programa es la figura del instructor, debido al componente
experiencial del programa es condicidn imprescindible que la persona que ejerce este papel
mantenga una practica sostenida de Mindfulness y meditacion, incluso que haga el programa
a la vez que lo hacen los participantes. Es por ello que ser instructor de Mindfulness no es
simplemente obtener un titulo, es comprometerse con la practica.

4, BENEFICIOS DE MINDFULNESS.

Recientemente se ha planteado que existen tres componentes que dan lugar a un amplio
rango de beneficios fruto de la practica del mindfulness (Hervas, Cebolla y Soler, 2016):

- la mejora del control atencional,

- una mayor capacidad de regulaciéon emocional y

- una transformacién de la autoconsciencia, que incluiria un menor procesamiento auto-
referencial, una mayor conciencia del cuerpo y una mayor ecuanimidad.

Estos tres componentes interactian unos con otros potenciandose mutuamente. Por ejem-
plo, un mayor control atencional y una mayor autoconsciencia contribuyen a mejorar la capa-
cidad de regulacion emocional.

De manera resumida, practicar atencion plena ayuda a las personas a sobrellevar la vida
cotidiana y lidiar con momentos dificiles. También ayuda en la concentracion, la relajacion y
la productividad.

Actualmente, en el campo de la neurociencia existe un interés creciente por los efectos
mas especificos de la practica de Mindfulness. Algunos de estos se recogen en el articulo de
Davis, D. y Hayes J. (2011):

Reduccidon de la rumiacién (o de un tipo de pensamiento circular, repetitivo y pasivo) y
aumento de la capacidad de mantener la atencién en tareas determinadas.

Reduccidon de estrés. Se reducen también significativamente los sintomas de ansiedad,
depresion y sufrimiento somatico.

Aumento de la memoria de trabajo.

Atencién (o focus): aumenta la capacidad de enfocar la atenciéon donde interesa, supri-
miendo la informacién que no es relevante. Incrementando mayores niveles de autocon-
ciencia. También se ha demostrado que existe una correlacién directa entre la practica de
atencion plena (o Mindfulness) y una mayor flexibilidad cognitiva y el funcionamiento de la
atencion.
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Menor reactividad emocional. La investigacion también apoya la idea de que la practica
de Mindfulness disminuye la reactividad emocional.

Mas flexibilidad cognitiva. Ademas de ayudar a las personas a ser menos reactivas, min-
dfulness también aporta una mayor flexibilidad cognitiva, aumentando la capacidad de auto
observacion. También activa la region del cerebro asociada con respuestas mas adapta-
tivas a situaciones estresantes o negativas que permite una recuperacion mas rapida a
factores estresantes.

Relaciones mas satisfactorias. Algunos estudios encuentran que la capacidad de una
persona de ser consciente (mindful) ayuda a predecir la satisfaccion en sus relaciones, la
capacidad para responder favorablemente a los problemas de relacion y a la habilidad de
comunicar sus emociones. También protege de los efectos de los conflictos en las relaciones.

Otros beneficios. Se ha demostrado que la atencién plena mejora la autoestima, la moral,
la intuicién y la modulacién del miedo (todas las funciones asociadas con el area del I6bulo
pre frontal medio del cerebro). Y que tiene numerosos beneficios para la salud, mejora el
sistema inmunitario, mejora el bienestar y reduce la angustia psicolégica. Aumenta la velo-
cidad de procesamiento de la informacion y disminuye el esfuerzo de la tarea.

Visto desde otra perspectiva, y a modo de resumen, los beneficios de Mindfulness se cen-
tran en tres ambitos principales:

¢ Bienestar: salud fisica y psicoldgica: aumentando la resiliencia, reduciendo el estrés y
aprendiendo a manejar el dolor en caso de enfermedades crénicas.

¢ El refuerzo de competencias y el cultivo de actitudes personales mas positivas y efica-
ces: desarrollando la capacidad atencional, mejorando habilidades de inteligencia emocio-
nal y social tales como la regulacién emocional, la escucha y la comunicacion.

¢ Una mayor presencia y mejor conexion con las personas: incrementando la empatia,
confianza, capacidad de establecer vinculos y relaciones interpersonales.

5. MINDFULNESS PARA FAMILIAS CON HIJOS CON DISCAPACIDAD.

Llegados a este punto, queda claro que Mindfulness parece ser un enfoque muy adecuado para las
familias con un hijo con discapacidad. Por un lado, debido a que a menudo, afirman sentirse abru-
madas por la situacioén. Y por otro, por el tipo de apoyo que les puede ofrecer, incidiendo directamente
en el incremento de habilidades para mejorar su sentido de eficacia y bienestar de manera global.

Vamos a centrarnos en este apartado en la manera como un programa para entrenar la

atencién plena puede ayudar a las familias en su vida cotidiana y afrontar los momentos
dificiles con los que se encontraran a lo largo de su ciclo vital.
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Debido a sus beneficios, Mindfulness ya ha llegado al ambito de la discapacidad. En EEUU
existen programas especificos que se aplican tanto a personas con necesidades especiales,
a sus familias y a profesionales. Muchos de estos programas se dirigen especificamente a
colectivos de personas con Trastorno del espectro autista (TEA) y Trastorno por Déficit de
Atencidn con Hiperactividad (TDAH), haciendo especial hincapié en el manejo de la ansiedad.

Hasta ahora, existen pocos estudios que evaluen la efectividad de un programa de Min-
dfulness para padres y cuidadores de personas con discapacidad. Pero si que es interesante
tener en cuenta los resultados obtenidos en algunos de los que se han hecho con grupos de
padres y madres que han realizado el programa de entrenamiento.

Un estudio (Bazzano y otros, 2013) realizado con 76 padres o cuidadores primarios de per-
sonas con trastornos del desarrollo que recibieron el Programa MBSR, confirma la utilidad de
este entrenamiento destacando que los participantes experimentaron mejoras significativas
y duraderas en los aspectos que evaluaron, tales como:

- mayor conciencia consciente,

- disminucion del estrés general y paternal,

- aumento del bienestar psicolégico,

- mejora de la auto-compasién (ser amable con uno mismo),
- mejora de la salud.

Confirmando que las intervenciones basadas en MBSR son efectivas para disminuir el estrés y
las consecuencias negativas que este ejerce en las madres y padres de hijos con discapacidad.

En otro interesante estudio (Dykens et al., 2014), se compararon los resultados obtenidos
por 243 madres que participaron en programas grupales de reduccion de estrés basado en
atencion plena o psicologia positiva, comparando los resultados obtenidos por las madres
que realizaron ambos programas de 6 semanas de duracion.

Las conclusiones a las que llegaron es que ambos programas son utiles para reducir el
estrés, la depresién y la ansiedad. Pero que las madres que participaron en el programa ba-
sado en Mindfulness obtuvieron mejores resultados en aspectos medidos como la ansiedad,
depresion, suefio y bienestar.

Finalmente, en otro estudio (Benn et al., 2012) realizado con 32 madres y padres y 38
profesionales de la educacién especial, comprobaron la efectividad de un entrenamiento en

Mindfulness de 5 semanas, obteniendo como resultado:

- reduccion significativa en el estrés y la ansiedad,
- mayor conciencia,
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- incremento de la autocompasioén,

- crecimiento personal,

- incremento en las habilidades relacionales,

- aumento de empatia,

- mejora de competencias relacionadas con el cuidado.

Pasados 2 meses de la finalizacién del programa comprobaron que se mantenian los nive-
les obtenidos de equilibrio emocional y bienestar.

Asi, en términos generales, los estudios demuestran que los programas de reduccién de
estrés basados en Mindfulness:

Mitigan los efectos del estrés en padres y cuidadores de personas con discapacidad del
desarrollo. Esto significa (en los términos que utilizamos en apartados anteriores) que los
participantes, al final del programa, valoran de manera diferente tanto los factores estresores
como los recursos de los que disponen para hacerles frente. En términos de una madre que
particip6é en uno de mis Talleres: “no ha cambiado mi vida, sino la forma como la vivo”.

No podemos olvidar que MBSR es un programa orientado a la gestion del estrés y que, por
tanto, tanto los temas que se abordan en el programa como las técnicas que se utilizan estan
destinadas a conseguir este cambio de vision (indistintamente si los participantes tienen hijos
con discapacidad como si no), ese es su punto fuerte.

Mayor aceptacion de la situacion actual. La aceptacion derivada de mindfulness es un
tiempo para hacer una pausa, permitir, dejar ser y ver las cosas con mas claridad. Es aceptar
que, por el momento, las cosas son como son. Tiene que ver con abrazar la vida, no simple-
mente con tolerarla. Nada tiene que ver con rendirse, puesto que implica cierta accién. Para
las familias, esto se traduce en ajustar las expectativas a la realidad del momento presente,
tal como es y se consigue a lo largo del entrenamiento cultivando la actitud de no-juzgar que
lleva a esta aceptacion.

Este es un aspecto muy importante para las familias con hijos con discapacidad, que algu-
nas veces se quedan encallados en sus preocupaciones por lo que paso, preguntandose por
qué, preocupados por el futuro o dando vueltas a lo que hubiera podido ser y no es. Este tipo
de pensamiento rumiante les lleva a sentir una gran angustia, incluso estrés. Darse cuenta de
como funciona pero sobretodo, saber como pararlo les ayuda a tener una vision mas amplia,
real y tranquila de la situacion.

De esta manera, también aumenta la tolerancia ante la incertidumbre. Que es uno de los

factores estresores a los que las familias se tienen que enfrentar (es el tan temido “qué pasa-
ra”) y aumenta su capacidad para manejar comportamientos problematicos o disruptivos.
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La aceptacion también se extiende hacia el hijo con discapacidad y respecto a uno mismo.
Hay madres o padres que sin rechazar a su hijo, reconocen que desean que, por ejemplo,
SuU progreso sea mayor, o que vaya mas rapido. Mindfulness les ayuda a distinguir entre sus
propias expectativas y las posibilidades o el ritmo de su hijo, fundamentalmente porque el
entrenamiento les aporta méas claridad mental y un espacio para parar y ver.

También es destacable el nivel de aceptacion con uno mismo (ingrediente fundamental de
la autocompasién). El entrenamiento en Mindfulness es un potente antidoto para mitigar pa-
trones mentales o creencias relacionadas con el perfeccionismo o la autoexigencia. Actitudes
que, por otra parte, llevan a muchas madres (especialmente) a sentirse insatisfechas con su
rol parental y con ello al agotamiento y al estrés.

Incrementa la autocompasién o amabilidad con uno mismo. La autocompasion es un
aspecto muy importante en Mindfulness. Hacernos conscientes, en el momento presente, de
que estamos luchando con sentimientos de culpa, desesperacién, u otras emociones dolo-
rosas, nos permite responder con amabilidad y comprension.

Para ello, es necesario un primer paso: darse cuenta y reconocer que “estoy sufriendo”.
Esto no es tan facil entre muchas madres o padres; frecuentemente estan tan pendientes de
sus hijos con discapacidad que se “desconectan” de sus propias necesidades, emociones y
sufrimiento... "si él/ella esta bien, entonces yo estoy bien” dicen muchos de ellos. El progra-
ma de Mindfulness les ayuda a conectar de nuevo con esas necesidades o dolor (si existe), a
darse cuenta de qué emociones predominan para luego, aprender a tratarse con mas amabi-
lidad en lugar de ignorarse, juzgarse y criticarse.

La autocompasion significa pues, ser amable y comprensivo cuando nos enfrentamos a
nuestros errores personales (que por otro, lado son compartidos por muchas personas).

Queda claro que esta actitud también influye directamente en la valoraciéon que hacen de
ellos mismos en relacién a su rol parental, reconociendo cudles son sus limitaciones y va-
lorando sus puntos fuertes. Como padres no lo hacemos todo bien, también cometemos
errores. Es necesario dejar de aspirar a ser “padres perfectos”.

Incrementa los recursos psicolégicos internos necesarios para activar estrategias de
afrontamiento ante situaciones dificiles, aumentando las habilidades necesarias.

Entre estas habilidades destaca la resiliencia. Se trata de un factor que ayuda a las perso-

nas a afrontar y adaptarse a las situaciones dificiles y estresantes de la vida. Las personas o
familias resilientes presentan un alto nivel de adaptacion a estas circunstancias.
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Ya vimos en apartados anteriores que las familias con hijos con discapacidad tienen varios
factores que pueden afectar a esta capacidad de recuperacion, tales como la inteligencia
emocional, la personalidad y el nivel de estrés. Varios estudios (Jabbari et al., 2016) consi-
deran que la atencidn plena puede favorecer la flexibilidad cognitiva, reducir los sintomas de
estrés y aumentar la resiliencia. Estos autores demostraron que incluso, puede ser un pre-
dictor de la capacidad de recuperacion (o resiliencia) de las madres y padres con hijos con
discapacidad.

La clave esta en la capacidad para parar y no reaccionar ante el factor estresante, sino respon-
der de una manera adecuada (esta habilidad se entrena durante el Programa de Mindfulness).

Los participantes también aprenden a ser mas conscientes de si mismos y de sus reaccio-
nes, ademas de aceptar el momento presente sin juzgar. Todos estos aspectos clave favore-
cen una conducta mas adaptativa a la vez que aumenta su resiliencia, evitando el desarrollo
de emociones excesivamente negativas (como la culpa, el miedo, la rabia...) que les podrian
llevar a la ansiedad y la depresion.

Las familias con discapacidad hacen incontables procesos de adaptacion a lo largo de su
ciclo vital: pueden aparecer nuevos diagndsticos en el ambito de la salud de sus hijos (epi-
lepsia, operaciones...), cambio de servicios o de terapias, pérdida de energia para atender
a sus hijos. Es de vital importancia pues, que puedan desarrollar las habilidades necesarias
para poder afrontar todos estos cambios de manera resiliente y lo mas adaptativa posible.

Como hemos visto hasta ahora, un creciente niumero de investigaciones sugieren que el
Programa de Mindfulness Basado en la Reduccién de Stress (MBSR) es una intervencién
eficaz para mejorar las habilidades de afrontamiento adaptativas.

Aumento de las habilidades de relacion y comunicacién como la empatia, la escucha
activa... Cuando se escucha con conciencia plena, lo hacemos sin juzgar y con el objetivo
de entender, no de responder. Es de esta manera que en Mindfulness ponemos atencién
en cédmo nos comunicamos habitualmente con los demas y a consecuencia de esto cédmo
mejoran las relaciones.

En el caso de las familias con hijos con discapacidad, cambia la manera como los padres
se relacionan con sus hijos, pero también con su pareja (este es un aspecto especialmente
importante en las familias). Es una invitacién a escuchar al otro y escucharme a mi cuando el
otro se comunica (cémo me siento), sin juzgar, sin reaccionar, tomando el tiempo necesario
para responder. Atendiendo a la comunicaciéon para estar mas en sintonia con sus propias
reacciones internas, y para reflexionar de manera mas cuidadosa sobre las diferentes
situaciones, respondiendo con mayor destreza y calma. Con ello, también se favorece la
resolucion de problemas.
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También contribuye a mejorar las relaciones el hecho de que en el entrenamiento favorece
la conciencia y la regulacion de las emociones, incrementando las habilidades propias de
inteligencia emocional.

Aumento de la percepcion de Bienestar. Son varios los factores que pueden influir en
esta percepcion, pero Mindfulness contribuye con el cultivo de actitudes positivas. A medi-
da que los participantes van siendo mas conscientes de sus patrones mentales, tendencias
emocionales y comportamientos mas habituales, son mas capaces de suspender la auto-
critica negativa y el pensamiento rumiante. Asi, se produce un cambio fundamental en sus
experiencias vitales.

Un padre que asistié a uno de mis talleres lo defini6 como “es como aprender a saborear de
nuevo las pequenas cosas de cada dia. Eso se consigue, simplemente, estando mas atento”.

Es muy significativo que cuando se hace un seguimiento de los efectos del programa, se
comprueba que pasados 2 meses de la intervencion los participantes han integrado con éxito las
técnicas de atencion plena en su vida cotidiana y que estas continuaban siendo eficaces para
mantener la actitud de atencion consciente, percepcién de Bienestar, ademas de mitigar el estrés.

Asi, parece que las intervenciones basadas en Mindfulness pueden complementar a las
intervenciones tradicionales para la reduccion del estrés que actualmente se estan utilizando
para padres de nifios con discapacidades del desarrollo, donde tipicamente se abordan as-
pectos fisicos del cuidado, respiro, formacién o apoyo social.

6. ALGUNAS REFLEXIONES DESDE LA APLICACION PRACTICA.

Después de muchos afos de indagar, estudiar y analizar diferentes técnicas y estrategias
que ayudaran a las familias con hijos con discapacidad a incrementar su Bienestar y paliar
los efectos de los multiples factores estresantes que tienen que afrontar a lo largo de su ciclo
vital, hace tan solo dos afos que llegué a Mindfulness.

Al inicio, mi intencién era puramente profesional, pero no tardé en darme cuenta que
Mindfulness es un estilo de vida, algo que se practica desde el corazon y que es imposible
transmitir lo que es de manera tedrica o racional. Asi que, ademas de certificarme como
instructora acreditada de MBSR, lo mas importante es que puedo afirmar que practico
Mindfulness (ambas condiciones indispensables para impartir este entrenamiento).

Desde 2016 ofrezco charlas, talleres y cursos dirigidos a familias con hijos con discapacidad.
Un ejemplo de estas actividades son los Talleres de 4 horas que he llevado a cabo a través de
la Fundacion Bertin Osborne con el apoyo de la Fundacion Caser (hasta ahora 6 Talleres
en diferentes ciudades de Espafa a los que han asistido mas de 500 personas). También he
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adaptado el programa MBSR para familias, con una duracién de 6 semanas (hasta ahora, he
realizado 6 Talleres de estas caracteristicas en Cataluna).

Asi, se han beneficiado cientos de personas hasta ahora y puedo confirmar que los resulta-
dos que obtienen son tangibles y se mantienen con el tiempo.

Me gustaria terminar en este articulo, con algunas reflexiones personales que me ha apor-
tado la practica de estos ultimos afnos.

Descubri que la imagen de ponerse su propia mascara de oxigeno antes de ayudar a su hijo
con la suya, resuena a muchas madres/padres para poder distinguir entre comportamientos
egoistas y lo que realmente es cuidar de uno mismo/a. Esta imagen me ayuda a recordarles
que son un pilar fundamental para su familia y que no solo esta bien, sino que es necesario
cuidar su cuerpo, mente y espiritu para poder mostrar su mejor version como madre o padre.

Este es un punto fundamental para empezar, y muy significativo. Llevamos demasiados
anos centrando todos los esfuerzos en ofrecer servicios a las personas con discapacidad,
dejando a las familias en segundo término. Hemos avanzado mucho en este aspecto, claro
esta, visibilizando los derechos y necesidades de estas personas a la sociedad, ofreciendo
una atencién de calidad y prestando apoyos muy diversos e individualizados. Pero algunas
familias se han quedado atras, tomando decisiones, buscando prestaciones, ayudas, infor-
macion... familias que llevan a sus espaldas una gran responsabilidad y que manejan solas
su angustia por si hacen bien o mal, la incertidumbre por la salud, el desarrollo o el futuro de
sus hijos, el miedo, la angustia, el cansancio... el estrés.

Es necesario, vista la importancia que tiene su propio bienestar en el desarrollo y bienestar
de las personas con discapacidad que atendemos en nuestras entidades y servicios, que nos
ocupemos de ellas, que también les ofrezcamos el apoyo que necesitan. Y en este caso, me
parece muy importante que incluyamos intervenciones basadas en Mindfulness en los pro-
gramas que ofrecemos a las familias, orientados a que adquieran habilidades para manejar el
estrés al que se enfrentan en un momento u otro de su ciclo vital.

Porque la atencion plena puede complementar, de manera muy efectiva, a todas aquellas
acciones que emprendamos para empoderar a las familias, hacer que se sientan capaces de

educar y atender a su hijo con discapacidad durante toda su vida.

Ya vimos en apartados anteriores que Mindfulness tiene aplicaciones muy practicas en la vida
de las personas, incidiendo directamente en su salud y su bienestar. A modo de resumen:

Cuando practicamos Mindfulness, aumentamos nuestra flexibilidad psicoldgica: la capaci-
dad de considerar cada situacion desde una nueva mirada y de seleccionar una respuesta
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que sea coherente con nuestros valores. Para un padre de un nifio con discapacidad, esta es
la diferencia, por ejemplo, entre gritar para que se detenga una conducta disruptiva y hacer
una pausa para considerar las posibles causas o funciones de la conducta y responder de
manera mas inteligente y efectiva al nifo/a con discapacidad.

El aspecto “no critico” (sin juicios) de la atencion plena significa que los padres/madres de-
sarrollan mas compasién por ellos mismos en lugar de sentir que es el fin del mundo cuando
gritan o se les acaba la paciencia. En su lugar, pueden reflexionar, reparar si es necesario e
intentarlo de nuevo.

La atencion plena también brinda a los padres de niflos con necesidades especiales la opor-
tunidad de tener una vision global de la situacién, sin caer en la negatividad ni en verlo todo de
color de rosa. A valorar los buenos momentos y a afrontar con més calma los que son dificiles.

La meditacion de Mindfulness solo es efectiva cuando se practica diariamente. Eso no
significa necesariamente que los padres deban estar plegados en la posicion de loto durante
una hora al dia, pero si significa que en un programa de Mindfulness, alentamos a los padres
a que se reserven un tiempo para practicar diariamente (jy lo hacen!).

Una de las formas que utilizamos, es entrenarles para que tomen varias “pausas” durante el
dia en las que se centren en tomar de 5 a 10 respiraciones con los ojos cerrados o la mirada
suavizada y conecten con el “ahora y aqui” (jtambién lo hacen!). Esto supone un reto muy
importante para ellos.

Para muchas madres/padres expertos en tecnologia, existen varias aplicaciones en el mer-
cado (algunas de las cuales son gratuitas) que ofrecen contenidos basado en la atencién
plena y meditaciones guiadas que pueden descargar facilmente en su teléfono.

Es importante destacar que los mayores beneficios de la atencién plena vienen con la practica
(practica intencional, coherente y estructurada) y que esta practica no tiene que ser complicada.
En definitiva, cuando las familias con hijos con discapacidad practican Mindfulness, hay un
antes y un después.

Mindfulness no es pintar mandalas, ni sentarse en un cojin de meditacion, no es sentirse
siempre bien, ni es aislarse del mundo. Mindfulness es una experiencia transformadora que
se inicia desde el corazén y que transforma el cerebro. Es un entrenamiento de la mente.

Como profesionales que trabajamos con estas familias, somos testigos de sus luchas
y estamos en la mejor posicion para ayudarles a desarrollar una practica de atencion
plena que no solo les pueda sostener, sino que también les permita prosperar en sus
experiencias como padres y seres humanos.
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PALABRAS CLAVE

Personas con discapacidad, dependencia, autonomia personal, encuesta investigacion socioldgi-
ca, escala de actitudes.

Durante el afio 2017 se elabord una investigacion de caracter socioldgico para la Fundacion
CASER en la que también contamos con la participacion de personal investigador del CERMI
y de la ONCE. El objeto del estudio fue conocer la sensibilidad de la poblacion espafiola ante
las personas con discapacidad. Para ello se construyd una bateria de enunciados en una escala
que mostraba la percepcion, la actitud y la opinion de la posicion de la poblacion general con
relacion al fendmeno. Se recogen las posturas mas bien optimistas, comprensivas, permisivas,
pesimistas o restrictivas. El resultado dibuja el retrato del sentir de los esparioles sobre cémo
han calado las medidas integracion e inclusion para las personas con discapacidad. Se levanto
una encuesta a nivel nacional con 1.200 entrevistas a poblacion con mas de 18 afios y se realizd
otra fase cualitativa. El resultado del andlisis se recoge en un informe con la descripcion de los
datos estadisticos y la interpretacion de los relatos recogidos en los grupos de discusion. Esta
es una sintesis del informe que el lector podra ampliar con la consulta del texto original.

KEYWORDS

Disable people, dependence, personal autonomy, survey, sociological research, scale of attitudes.

ABSTRACT

During the year 2017 a sociological research was prepared for the Caser Foundation in which we
also have the participation of researchers from CERMI and ONCE organizations. The object of
the study was to know the sensitivity of the Spanish population to people with disabilities. A list of
enunciations was built on a scale that showed the perception, attitude and opinion of the position
of the general population in relation to the phenomenon. The most optimistic, comprehensive,
permissive, pessimistic or restrictive postures are collected.

The result draws portrait of the Spanish feel about how the integration and inclusion measures for
people with disabilities have been drafted. A nationwide survey was held with 1,200 interviews
with more than 18 years of age and another qualitative research area. The result of the analysis
is compiled in a report with the description of the statistical data and the interpretation of the life
stories collected in the focus groups. This is a synthesis of the report that the reader will be able to
expand with the consultation of the original text.
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1. INTRODUCCION.

La dependencia y la discapacidad son hechos relacionados y constantes, por cuanto siem-
pre hay personas que no poseen completa autonomia para valerse por si mismas en la reali-
zacion de las tareas cotidianas. La dependencia se explica mas bien por el paso de los afnos
en todos los sujetos. La discapacidad tiene que ver también con el paso de los afos, pero
sobre todo con limitaciones de tipo fisico 0 mental, debidas a la constitucion del sujeto, una
enfermedad o un accidente. No todas las personas con discapacidad son dependientes a
ellas les gusta hablar, mas bien, sobre sus capacidades o sus parcelas de independencia.
Los distintos grados de dependencia van asociados al nivel de autonomia personal que al-
cance cada individuo en distintas parcelas de su vida cotidiana. De los cuatro millones de
personas con discapacidad que se estiman en Espafa, existe un nimero elevado que man-
tienen suficiente autonomia personal para no ser considerados personas con dependencia.
Ambos fendbmenos tienen en comun que el sujeto puede llegar a necesitar ayuda, ya sea de
familiares, profesionales o apoyos institucionales. En el caso de personas con discapacidad,
no necesariamente precisan de una atencién continua que traspase los limites de la lesién
que padecen. Cuando se pierde en algun grado la autonomia personal es cuando surge la
necesidad de ayuda y se depende de otros, inevitablemente sucede asi. El problema se con-
vierte en “social”, por cuanto interviene la necesidad de ayudas publicas. Debe recordarse la
paradoja de que el principio de igualdad, esencial en las sociedades democraticas actuales,
significa un trato que favorezca a los desiguales.

A medida que la sociedad se va haciendo mas compleja, la dependencia y la discapacidad
se convierten en problemas sociales por varias razones y circunstancias. Primera, porque
su dimensién se amplia al producirse una notable elevacién de las tasas de envejecimiento,
que es, a su vez, consecuencia necesaria de la menor natalidad y la mayor longevidad. Son
dos procesos demograficos que dificilmente se pueden alterar, aparte de que se consideran
convenientes o por Io menos son correlativos del progreso general. Segunda, porque la fa-
milia actual ya no puede hacerse cargo por si sola de esa funcién de ayuda a las personas
con dependencia y con discapacidad, tal es el volumen de la necesidad que se demanda.
Esa situacion se refuerza todavia mas por la creciente disposicion de las mujeres a trabajar
fuera de casa. Ahi es donde aparece la figura del cuidador profesional. La conclusién es que
las necesidades que se desprenden de la condicién de discapacidad y, en mayor grado, de
dependencia, se convierten en un derecho exigible ante el Estado. Ese es el momento en que
nos encontramos ahora en Espafa. Ahadase la particularidad de que la exigencia del nuevo
derecho se hace mas firme en el ultimo decenio, justamente el que coincide con una severa
crisis econémica. Hay una tercera razon por la que el problema social aqui estudiado desde
el punto de vista de la opinién adquiere una creciente gravedad. Se trata de una necesidad
objetiva que se manifiesta con una exigencia cada vez mayor por parte de la poblacion afec-
tada, y no solo por los individuos, sino por los hogares correspondientes. Todavia queda una
cuarta razoén por la que esta cuestion adquiere cada vez mas relieve. A saber, las tareas nor-
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males de la vida cotidiana son cada vez mas numerosas y exigentes en un mundo complejo.
Solo hay que pensar en la creciente presion para eliminar o mitigar las “barreras arquitectonicas”
con el fin de no entorpecer el paso de las personas que han de ir en silla de ruedas. No son las
Unicas “barreras” que deben salvar las personas con discapacidad y con dependencia. Hay otras
virtuales, como los prejuicios y actitudes de la poblacién ante estas situaciones y fenémenos.

Se comprendera el gran interés que pueda tener ahora la observacion sistematica de las
opiniones de la poblacién sobre este asunto. Cabe detectarlas en la porcion de los hogares
que tienen personas con dependencia o con discapacidad a su cargo. Se puede ampliar al
resto, pues el problema va a afectar indefectiblemente al conjunto de los ciudadanos, aunque
nada mas sea como contribuyentes. Es claro que esa ampliacion tiene que ver con el hecho
de que el asunto que nos ocupa incide sobre una parte sustancial del gasto publico. En Es-
pafna no solo funciona un sistema nacional de sanidad (aunque se diga “de salud”), sino que
se constituye paralelamente un sistema de autonomia y atencion a la dependencia (SAAD).
AnRadase los numerosos programas de ayudas a las personas con discapacidad, cualquiera
que sea su edad. Ha llegado un momento en el que no solo se precisa la existencia del Esta-
do de bienestar, sino de lo que podriamos llamar la sociedad de bienestar. La ampliacién del
concepto implica la idea de solidaridad entre todos los habitantes. De ahi lo conveniente que
parece adentrarnos en el estudio de la mentalidad general hacia estos asuntos de la depen-
dencia o la discapacidad. No son una suerte de lujo tedrico, sino una necesidad.

Las ideas y conceptos respecto al planteamiento de este problema suelen utilizar connota-
ciones negativas. Por ejemplo, la nocién de la dependencia se asocia a la pérdida de autono-
mia personal, envejecimiento, depresion, inactividad, incomunicacion, aislamiento, soledad,
etc. Como puede verse, se trata de una serie de vocablos que implican una consideracion un
tanto afrentosa de las personas que sufren tales situaciones. Por lo mismo, en el caso de la
discapacidad se han ido sustituyendo las tradicionales etiquetas infamantes como retrasa-
dos, invalidos, lisiados, mutilados, tullidos, tarados, subnormales, impedidos, débiles menta-
les, mongoalicos, etc. La razdn es que todas, aunque en principio caritativas, acaban teniendo
un punto despreciativo que conduce a la marginacioén, si no a la exclusién. Una consideracion
mas comprensiva permite canalizar todas esas situaciones como diferentes o especiales. El
término aceptado ahora es el de personas con discapacidad, aunque pronto sera sustituido
por algun eufemismo mas neutro, acaso por un acréonimo.

Es una evidencia el hecho de que los humanos son distintos unos de otros respecto a sus
capacidades y posibilidades vitales. La dificultad empieza cuando tales diferencias se consi-
deran como obstaculos para desarrollar una vida autbnoma o estadisticamente normal segin
la edad y otras circunstancias biograficas. La sociedad organizada en el llamado Estado de
bienestar ha dado en otorgar ayudas y estimulos compensatorios para amortiguar los efectos
de las situaciones de las personas con discapacidad o dependencia. A partir de esa posicion,
empezamos a hablar de problemas sociales.
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Para que se complete el proceso de ayuda institucional o familiar es necesario que se con-
templen al menos estas tres condiciones:

¢ Que el Estado, los centros asistenciales o las familias habiliten medios suficientes para las
necesidades de las personas con discapacidad o con dependencia.

* Que los sujetos en estas situaciones se hallen dispuestos a aprovechar bien las ayudas
ofrecidas.

* Que la sociedad en general supere los prejuicios negativos que puedan subsistir y que
son de dificil erradicacion.

El prejuicio negativo mas insolidario es que el sujeto de alguna forma de discapacidad o de-
pendencia tiene la culpa. En la practica, no es necesario llegar tan lejos. Bastara con la idea
de que en tales situaciones lo mejor es aislar a los sujetos que las padecen. No comprender
su realidad tal y como ellos la viven es suficiente para alejarlos de la normalidad.

Son suficientes las investigaciones sobre los dos primeros puntos del enunciado anterior.
Sin embargo, son raras las que se refieren al tercer punto. Ese hueco es precisamente el que
trata de rellenar el presente estudio a través de la encuesta. Visto su caracter exploratorio, se
comprendera que se plantee inicialmente con una intencién descriptiva. Aun asi, se propone
ir un poco mas alla de la exposicion de las encuestas al uso. Con ese propdsito, en este tex-
to se van a analizar las relaciones que puedan existir entre algunos datos biograficos de los
entrevistados y sus opiniones, y mas especificamente sus prejuicios positivos o negativos. Es
decir, no interesa solo el cuanto de los fendbmenos investigados, sino el como y, eventualmen-
te, el por qué. Es la mejor manera para poder anticipar los posibles obstaculos que todavia
levanta la sociedad espafiola para el tratamiento de la discapacidad o la dependencia como
problemas sociales. En el mas liviano de los supuestos, casi todas las personas acaban en-
contrandose con una situacién de dependencia en mayor o menor grado, simplemente por el
paso de los afos. Luego el problema no debe tratarse como una suerte de marginacién o de
exclusion social de ciertos colectivos.

Existe una conexién muy estrecha entre las dos caras del problema, la dependencia y la
discapacidad. Se puede hablar de la dependencia en un sentido amplio, que envuelve las
distintas formas de discapacidad. Lo fundamental es el hecho de que una persona con de-
pendencia necesita la ayuda de otra o de otras, con caracter permanente o por lo menos con-
tinuado, para ejercitar las tareas cotidianas de la vida cotidiana. En una sociedad tradicional,
esas obligaciones corrientes eran contadas y se desarrollaban mayormente en el domicilio.
No es el caso actual, donde se ha expandido la movilidad espacial y se crean nuevas necesi-
dades de accion en el trabajo y en los ocios. De forma operativa se han establecido criterios
objetivos para establecer ese gradiente de dependencia o discapacidad aplicable a cada per-
sona. Ese proceso, llamado de “valoracion”, se lleva a cabo por los funcionarios del Estado
y facultativos en cada comunidad auténoma y municipio. La cuestion practica no esta en la
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claridad de tales procesos evaluativos, sino en la eficiencia de los expedientes. Debe pensar-
se gue afecta en cada region a cientos de miles de personas, muchas veces en situaciones
harto precarias, con una expansion continua de la necesidad de relacionarse.

La terminologia convenida es que la atencién a la dependencia y a la discapacidad se
concrete en “cuidados a largo plazo”. Es un eufemismo para no tener que enfrentarnos con
la dura realidad de que en muchos casos se trata realmente de “cuidados de por vida”. La
dureza es también presupuestaria, al haber aumentado la longevidad por encima de todas las
previsiones. La eficiencia general del sistema sanitario se demuestra precisamente en el dato
de la ampliacion de la longevidad o afios de vida media a partir de los 65 afos. Se trata de
un limite convencional que también podria alterase. Luego la dependencia en sentido estricto
podria verse como un riesgo inevitable del progreso en todos los 6rdenes.

Con frecuencia, al referirse a las personas con discapacidad o dependencia, se reitera el
término “problema”. Efectivamente, se trata de una preocupacion colectiva, del Estado y de
los interesados y sus familias. Pero, examinando la cuestidon en términos objetivos respecto
al pasado, el tal “problema” es en parte consecuencia de un cierto éxito social y particular.
A saber, muchas de las personas en las situaciones descritas lo son porque han sobrevivido
gracias a los recursos que proveen el Estado, la sociedad y las familias respectivas. Es decir,
en las generaciones anteriores el “problema” no destacaba tanto, simplemente porque la
mortalidad era elevada. Como es légico, afectaba de modo especial a las personas que hoy
consideramos con discapacidad o con dependencia. Ambos términos son negativos, por
convencionales, pero se trata de muchos individuos que en épocas anteriores habrian pere-
cido o se habrian resignado a una vida de reclusion. Digamos que hemos transitado desde
la concepcién de un “problema” a la comprensién de un “fenédmeno”, derogando el caracter
mas despectivo del primer término.

Las paradojas no terminan aqui. El hecho del reciente aumento de la longevidad (no solo de
la expectativa de vida al nacer) hace que una poblacién cada vez mas envejecida presente
mas casos de discapacidad y dependencia. La mentalidad colectiva ha cambiado, hasta el
punto de que la necesidad de una vida auténoma o plenamente activa para las personas con
dependencia se muestra cada vez mas exigente.

La literatura oficial o privada sobre el problema de la dependencia y la discapacidad rebo-
sa de datos y observaciones de suma utilidad. Pero con frecuencia superpone el deber ser
con la realidad, los proyectos con la ejecucion de los mismos. Tales sesgos son naturales y
previsibles. Bueno sera compensarlos con las opiniones de la poblacién, que tampoco seran
objetivas, pero si mas proximas a la realidad. El analisis de los datos de la encuesta que sigue
nos ayudara a perfilar mejor el punto de vista de la demanda social en este terreno. Se trata
de un campo de por si bastante difuso que es necesario delimitar.
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La atencién a las personas con dependencia y a las personas con discapacidad en Espafia
es un capitulo reciente del Estado de bienestar. Tal novedad se traduce en un exceso retérico
y en el continuo desbordamiento de las necesidades insatisfechas. Todo ello se manifiesta
en el derroche de palabras con mayuscula y de acrénimos. Ha sido una mala suerte que la
culminacion de ese aspecto tan innovador de los servicios sociales haya coincidido en Espa-
fa con el enorme quebranto colectivo de la crisis econdmica sobrevenida durante la ultima
década. Esa circunstancia ha propiciado que la literatura sobre dependencia y discapacidad
se reduzca practicamente a los aspectos médicos, sociales, juridicos y econémicos. Asi se
han orillado los factores psicoldgicos, sociolégicos y antropoldgicos. Este estudio intenta
remediar un poco un desplazamiento cientifico tan acusado; explicable, desde luego, por
razones de urgencia.

Se sabe bastante sobre lo que prescriben los expertos o los legisladores respecto a lo que
debe ser la ayuda a la dependencia y a la discapacidad. Es hora de indagar esta otra cara de
la realidad: las opiniones de la poblacion general y, en especial, las que se manifiestan como
prejuicios positivos 0 negativos.

1.1.Método.

Las encuestas al uso no suelen analizar al detalle los datos que hemos pretendido abordar
en este informe y revelan una sospechosa complacencia con la politica de ayudas a las fa-
milias con individuos con dependencia a su cargo. Tampoco queda muy clara la distincion
entre usuarios y no usuarios de tales ayudas o servicios. Por lo menos se evidencia que en
los ultimos tramos de la vida se generaliza la situacion de dependencia. Asi pues, se supone
que el usuario o su familia han colaborado antes con su esfuerzo al bienestar general. Por
eso resulta de gran interés recopilar las opiniones de la poblacién adulta sobre este particular.
Noétese que en Espana la unidad del hogar (la familia como unidad de decisiones econémi-
cas y como nucleo de afectos) mantiene una gran fortaleza. Sin embargo, tampoco hay que
idealizarla. Los lazos familiares tan envolventes pueden originar, por eso mismo, intensos y
prolongados conflictos. No son de menor cuantia los que se originan por la obligacion de
prestar ayuda a las personas con discapacidad y/o con dependencia.

La consulta a la poblacién es un correlato necesario del principio de la atencién a la de-
pendencia y la discapacidad que se centra cada vez mas en los individuos afectados. Es un
movimiento paralelo al que tienen muchas empresas al sentir la necesidad de conocer las
apetencias de los consumidores, lo que lleva a realizar continuos estudios de mercado. En
este caso el equivalente consiste en observar con detalle lo que piensa la poblacion sobre las
personas con dependencia y las personas con discapacidad.

La investigacion que sigue representa un modesto intento de aproximacién a la imagen
que tiene la poblacién adulta espafola (fundamentalmente urbana) sobre el fendémeno de las
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personas con dependencia y las personas con discapacidad. Como se vera en seguida, no
basta con proporcionar los resultados totales a las preguntas de la encuesta. Es mucho mas
interesante intentar explicar las opiniones que se manifiestan y qué tipos de personas man-
tienen unas u otras actitudes.

Una encuesta promovida por la Fundacion Caser en 2010 estima que alrededor de un 30%
de los hogares espanoles registran al menos una persona en situacién de dependencia (Véa-
se Antonio Flores Alba, “La practica de la dependencia en los ciudadanos espafoles, afo
20107, Actas de la dependencia, 01, marzo 2011, 92-103). El calculo puede oscilar mucho, al
tratarse de un concepto difuso. Pero demuestra que no estamos ante una situacion tipica de
marginacion. Los casos de dependencia afectan fundamentalmente a personas mayores, so-
bre todo mujeres. El sistema mas comun de ayuda es a través de una persona ajena al hogar
que acude al domicilio de la persona con dependencia. Solo el 31% de esos cuidadores po-
seen una titulacion profesional. Se detecta un cierto rechazo de la atencién que proporcionan
de manera interna las residencias.

Segun la Ley de Dependencia de diciembre de 2006, la prestacion econdmica por cuidados
en el medio familiar se considera como una medida excepcional. Sin embargo, la realidad ha
sido que esa férmula se ha convertido en la mas general. La razén es que los servicios publi-
cos de asistencia se han visto desbordados por los recortes de los gastos publicos durante
el ultimo decenio de crisis econdmica. Otra causa indirecta del malestar es que la aceptacion
del sistema de prestacién econdmica tiende a reforzar el grupo familiar. Eso es asi en el mo-
mento en el que el desempleo se generaliza y se aleja también de la idea de marginacién de
este tipo de labores. La prestaciéon econdémica a la dependencia o discapacidad se considera
como un ingreso mas del hogar, junto a la pension, la indemnizacién por despido, la beca o
el paro. En ciertos casos se afiaden las remuneraciones que se obtienen por las actividades
“sumergidas”, aunque este rubro sea casi imposible de averiguar.

La casualidad histérica hizo que la Ley de Dependencia se promulgase en el apice de una
fase de bonanza econdémica. Unos pocos meses despues irrumpe una grave crisis econo-
mica, de la cual los espafoles todavia no han salido del todo. Tal circunstancia hizo que los
propésitos legislativos tropezaran con los inevitables recortes del erario. Lo cual precipité
una gran frustracién en los hogares que esperaban recibir unas ayudas algo mas generosas.

La crisis econémica obligé a matizar mucho la generosidad inicial de los servicios publicos
para atender las situaciones de dependencia o discapacidad. Ese era el modelo escandi-
navo, que resulta muy oneroso para el Fisco en un momento en el que se imponen fuertes
recortes en los presupuestos publicos. En consecuencia, se contempla otra vez al modelo
tradicional en el que se complementan las prestaciones publicas con la colaboracién de los
hogares. Se revitalizan, ademas, las ayudas de las organizaciones no lucrativas, el sector de
los seguros privados y los sistemas de copago.
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Tampoco debe verse una radical contraposicién entre la atencion a la discapacidad y la
dependencia por parte de las familias frente a las instancias organizativas. Hay muchos ele-
mentos de convergencia entre los dos modelos. Por ejemplo, en ambos destaca el papel
de las mujeres como cuidadoras, que en la Espafa del siglo XXI se ha visto favorecido por
la inmigracion extranjera masiva. El resultado paraddjico de este sistema mixto, publico y
privado, es que ha propiciado un cierto aumento del numero de empleos. Por otro lado, la
formacion no estaba preparada para atender un numero masivo y creciente de cuidadores
profesionales. Por eso ha habido que desarrollar la nueva especialidad de atencion sociosa-
nitaria como una variante de los auxiliares de Enfermeria. De nuevo se refuerza el caracter
femenino de tales dedicaciones.

Como puede verse, el mundo de la dependencia y la discapacidad se halla repleto de cam-
bios, novedades y paradojas. Razén de mas para que nos aprestemos a ver qué opinan los
espafoles sobre estas cuestiones. La investigacion cuantitativa y cualitativa aqui desarrolla-
da es solo un punto de partida. El analisis que sigue se va a centrar en un aspecto poco es-
tudiado, pero relevante: los prejuicios y actitudes positivas y negativas que existen respecto
al fendmeno de la discapacidad y la dependencia.

La encuesta plantea, primero, el reconocimiento del hecho social de la discapacidad, visto
por la sociedad espafola a la altura de 2017. En un sentido amplio se hacia ver a los entre-
vistados el hecho de que “por discapacidad entendemos las deficiencias (fisicas, psiquicas,
sensoriales o0 mentales) y las limitaciones de las actividades y las restricciones de la participa-
cidn en situaciones vitales”. Los entrevistados entendian perfectamente que, en un sentido
amplio, se trataba de las personas con algun tipo de limitacién y/o lesién fisica, mental o
sensorial, o de aquellas que encuentran dificultades para su desenvolvimiento, derivadas de
barreras en la construccién del medio social y/o cultural.

2. RESULTADOS.

Para la realizacién de la investigacion se ha disefiado una encuesta mediante un cuestiona-
rio cerrado que se puede consultar al final de este informe y se han llevado a cabo dos reu-
niones de grupo con personas con discapacidad. Hemos elaborado un cuestionario estructu-
rado con preguntas cerradas (ver anexo) para encuestar a 1.200 personas segun una muestra
que recoge a poblaciéon general, mayores de 18 afos residentes en el territorio nacional.
Las entrevistas se han realizado en todas las comunidades autonomas en una seleccién de
municipios urbanos de mas de 10.000 habitantes. El error muestral alcanza el +/- 2,85%. La
realizacion del trabajo de campo de la encuesta y de las dos reuniones de grupo dentro de la
fase cualitativa tuvo lugar durante todo el mes de junio de 2017.

El cuestionario recoge una parte central con una escala de actitudes en las que los entrevis-
tados podian mostrar su opinién favorable o desfavorable (“de acuerdo” o “en desacuerdo”)
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con cada uno de los 25 enunciados que les planteabamos. Se trata de una bateria de varia-
bles que recoge la valoracion personal en tres aspectos determinantes sobre el fendmeno de
las personas con discapacidad:

¢ Capacidades y competencias.
¢ Derechos, libertades e igualdad de oportunidades.
¢ Postura personal.

El método de investigacion cuantitativa se basa en el andlisis multivariable en el que se
interpretan los resultados de la escala de actitudes segun el comportamiento de otras varia-
bles independientes. Se trata de conocer qué tipologias humanas responden a segun que
posturas, actitudes u opiniones. Tenemos en cuenta no solo el sexo, la edad o el nivel de
estudios de los entrevistados sino variables de clasificacion socioeconémicas (con relacion a
su entorno mas cercano) y las individuales, la esperanza de vida o las expectativas de salud
y de cuidados en el proceso de envejecimiento. El informe, que aqui recoge las conclusiones
mas relevantes, también incluye la interpretacion de los testimonios recogidos en la fase
cualitativa de la investigacion. Existe un contrapunto entre la percepcion de la poblacién es-
pafola sobre la vida de las personas con discapacidad y la que los propios afectados viven
en primera persona. El estudio esta dirigido a profundizar en la sensibilidad de la poblaciéon
general y conocer los detalles de algunos de esos contrastes.

Nada menos que el 57% de los entrevistados dicen conocer a alguna persona con disca-
pacidad. Si la proporcién pudiera parecer exagerada, téngase en cuenta que los sujetos que
padecen alguna discapacidad se hacen actualmente muy visibles. Si bien en la sociedad tra-
dicional muchas de las personas con discapacidad permanecian recluidas en sus casas o en
instituciones totales, hoy se muestran cada vez méas en la calle y en los lugares publicos. Algo
parecido sucede simplemente con muchas personas (muy) mayores, consideradas como
dependientes de cuidados continuos. De ahi que, por ejemplo, se exija la superacién de las
llamadas “barreras arquitectonicas” en muchos edificios, de modo especial en los publicos.

En la poblacién general, y especialmente en las mujeres, son los jovenes quienes dicen
conocer mas a alguna persona con discapacidad. Las diferencias entre los extremos son
bastante llamativas: 68% de conocimiento en el caso de los varones jovenes y el 47% en el
de las mujeres mayores (con mas de 65).

Téngase en cuenta que la encuesta se referia a los municipios de mas de 10.000 habitan-
tes, que son los que concentran la mayor parte de la poblacion espafola. Pues bien, en ese
amplisimo estrato que podriamos considerar “urbano”, la proporcién de los que conocen, de
modo general, a alguna persona con discapacidad presenta una gran oscilacién, siendo del
51% en las localidades de menos de 50.000 habitantes y del 75% en las de mas de un millén
de empadronados.
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Los entrevistados que se consideran mas optimistas (viven mejor que los padres, hijos,
amigos u otros espafioles) elevan decisivamente el porcentaje de conocimiento de personas
con discapacidad. Nétense los extremos: el 68% de los que viven mejor que el resto de los
espanoles, frente al 48% de los que viven peor que sus padres. Empezamos a sospechar que
el fendmeno de la discapacidad en su sentido amplio no es tan marginal estadisticamente
como se suele suponer usualmente. Su percepcion tiene mucho que ver con las circunstan-
cias biograficas o de posicién social del observador.

La expectativa de terminar como personas con dependencia en una residencia es maxima
en la tipologia que hemos denominado como los “acomodados” (59%). Son los que viven
mejor que los padres y que el resto de los espanoles. El porcentaje minimo corresponde a los
que se han designado como “marginados” (37 %). Son los que dicen vivir peor que los padres
y que el resto de los esparioles. Estos datos corroboran la sospecha de que ya no se sostiene
del todo la imagen tradicional de la residencia de ancianos como simbolo de la beneficencia
para las clases modestas. Mas bien sucede lo contrario, las residencias se perciben como
un bien de consumo que requiere cierta posicion econdmica para alcanzarla, se convierte en
una especie de privilegio. Lo que no significa que se trate de un deseo sino de una forma de
encarar el futuro. Digamos que se desprende la impresion de que el paso por una residencia
no supone un deterioro en la calidad de vida.

Las opiniones que expresan la poblacién general no suelen ser tan elaboradas o racionales
como las que tratan exponer los expertos o los cientificos. Muchas veces se apoyan en una
creencia aprioristica, normalmente basada en emociones, experiencias, gustos o temores. A
veces, el desconocimiento de esta realidad social favorece contar con una impresién que se
aleja de la experiencia real de las personas con discapacidad, sus necesidades, derechos y
condiciones especiales. Esos comportamientos derivan en los prejuicios, que suelen darse
mas bien en materias controvertidas, como es en este caso los sentimientos hacia las perso-
nas con discapacidad.

Encontraremos un contraste acusado entre la percepcioén de la poblacion general ante el
mundo de las personas con discapacidad y lo que los propios afectados viven dia a dia. Sera
interesante apreciar los detalles de friccidon, de disonancia a la vez que los de proximidad
0 conexioén. Basicamente, las diferencias se producen no tanto por la falta de sensibilidad
como la carencia de conocimiento o experiencias directas personales. Veremos con detalle
estas discordancias en la sociedad espariola.

El contraste entre los resultados cuantitativos y los cualitativos pone el foco en los asuntos

mas sensibles en los que hay diferencias o aproximaciones entre el sentir de las personas con
discapacidad y como los perciben el resto de espanoles.
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Los prejuicios suelen ser resistentes a los intentos de eliminarlos, o al menos atenuarlos,
cuando la sociedad los considera perjudiciales para la convivencia. No hay que fijarse solo en
la dignidad de las grandes ideologias. Basta con recordar lo dificil que resulta alterar los ha-
bitos horarios o las costumbres que seleccionan o rechazan ciertos alimentos. En tales casos
las preferencias constituyen prejuicios, aunque sean encubiertos, que apelan al sentimiento
y a la conservacion de la herencia cultural.

Los prejuicios negativos (aversion, rechazo, desprecio, etc.) se mantienen sin cuestionarlos
porque constituyen factores preventivos ante posibles conflictos. Sin embargo, no se puede
ocultar que los prejuicios negativos son también formas de agresién encubierta contra gru-
pos que se consideran potencialmente hostiles, por el hecho de ser diferentes. La agresion
minima puede ser la de mantenerse a distancia del grupo prejuiciado para “evitar problemas”.
Se trata de justificar comportamientos que no se consideran socialmente aceptables.

En la tabla 1 se listan ordenadamente los 25 enunciados que hemos construido en nuestra
escala de actitudes ante las personas con discapacidad. Al lado de cada uno se situa el por-
centaje de acuerdo a la opinidén que suscita cada uno, criterio que ha servido para ordenarlos
en el andlisis. A cada uno de ellos se le asigna una etiqueta para facilitar su manejo, de por si
algo dificultoso. Conviene repasar cada una de las frases junto con esa palabra para familiari-
zarse con la estructura de las preguntas. El orden en que estuvieron formulados cada uno de
los planteamientos figura en el cuestionario que se puede consultar al final de este informe.
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Tabla 1. Dimensiones del prejuicio. A favor o en contra de las personas discapacitadas en su
amplio sentido.

1) Igualitarismo: Las PD deberian tener las mismas opciones y oportunida-
des que los demas para acceder a un empleo.

2) Cercania: Permitiria a mis hijos aceptar una invitacioén con de las PD en
una actividad ludica.

3) Diferenciacion: En las PD hay algo en su caracter que las hace diferentes.
4) Sensibilidad: Me considero sensibilizado con el mundo de las PD.
5) Respeto: Las PD deben poder casarse o tener hijos.

6) Integracion escolar: Los nifios discapacitados deben estudiar en colegios
con los demas nifos.

7) Amistad: Pordria tener un amigo discapacitado (o ya lo tengo).
8) Participacion: Podria ser volunario con las actividades de las PD.

9) Simpatia: Las PD en muchas ocasiones tienen un sentido del humor
admirable.

10) Reduccionismo: Lo méas adecuado es asignar a las PD tareas sencillas y
repetivas en su trabajo.

11) Aceptacion: Es frecuente que las PD hayan aceptado completamente la
condicién en que se encuentran.

12) Igualdad: Las PD sin lesiones cerebrales tienen el mismo grado de con-
ciencia y atencién que cualquier otro.

13) Dignidad profesional: El nivel de competencia que alcanzan las PD es
independiente de la condicion discapacitado.

14) Estigma politico: Hay casos especiales de PD en los que habria que
impedirles votar.

15) Descalificacion: Las PD no pueden desarrollar un trabajo con caliad
comparable al resto de personas.

16) Incomunicacion: Aunque puedan trabajar con destreza, las PD siempre
tendran dificultades para comunicarse con otros.

17) Estigma econémico: Habria que impedir o evitar que las PD pudieran
solicitar créditos en bancos.

18) Resentimiento: Muchas PD estan resentidas con otras que no lo son.

19) Estigma genésico: Debe haber leyes para evitar que las PD puedan tener
hijos.

20) Distanciamiento: En mi trabajo actual, no me gustaria tener que relacio-
narme con PD.

21) Rechazo: No me gustaria que mi hijo tuviera una parecja con algun tipo
de discapacidad.

22) Discriminacion: Prefiero no estar en el mismo ambiente donde haya
personas discapacitadas.

23) Ocultamiento: Si tuviera (o tiene) algun familiar discapacitado evitaria
comentarlo.

24) Infantilizacion: Es normal que las PD se comporten como nifios, que
tengan mentalidad infantil.

25) Aislamiento: Cuando hay un nifio discapacitado en clase los demas

Fuente: Elaboracion propia.
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Considerando los resultados, el porcentaje maximo (85%) se asigna al “igualitarismo” (las
personas con discapacidad deben tener las mismas opciones y oportunidades que los de-
mas). El minimo (21%) corresponde al “aislamiento” (los escolares personas con discapaci-
dad deben estar en una clase aparte). El margen entre el 21% y el 85% es suficientemente
amplio como para indicar que, efectivamente, se trata de dimensiones muy distintas del
prejuicio. Todas ellas se manejan para lograr un minimo de comprensién valida del problema.
A su vez, esos mismos datos generales nos sefialan que nos encontramos dentro del margen
de proporciones aptas para que el analisis produzca conclusiones validas.

El orden convencional de mayor a menor aceptacion de los resultados no parece aleatorio,
como en principio se podria suponer. La prueba es que los primeros doce enunciados con
los que se sienten acordes los entrevistados aparecen con la redaccién gramaticalmente
positiva. En cambio, los trece siguientes, los que reciben un apoyo minoritario, mantienen
un formato mas bien negativo. Conviene retener que esa distincion entre los dos bloques se
corresponde con la interpretacién aqui expuesta, pero su signo (positivo o negativo) se ha
sefialado previamente. Por tanto, se desprende una primera conclusién. Curiosamente, la
distribucién de las 25 dimensiones se reparte equitativamente: la mitad reflejan un prejuicio
positivo o neutro y la otra mitad de caracter negativo. En la primera mitad los porcentajes de
estar de acuerdo con el enunciado superan el 50% y sucede lo contrario con la otra parte
de la tabla. Esta bateria de preguntas no se construyé previendo que pudiera ocurrir asi, el
resultado se ha obtenido de forma espontanea y aporta una riqueza interpretativa inusual.
Esto no significa ni que los resultados sean “verdad” o “mentira”, correctos o incorrectos.
Sencillamente, hay que leerlos de manera independiente y buscar las explicaciones de cada
comportamiento.

Si tomamos el enunciado numero 10 sobre el reduccionismo apreciamos que uno de cada
tres consultados (67%) considera que “hay que asignar tareas sencillas y repetitivas en su
trabajo”. Este ejemplo nos sirve para ver coOmo un enunciado positivo puede contener un
resultado de exclusion. Solo un tercio de la poblacién estaria abierto a reconocer que las
PD (en adelante, “persona/s con discapacidad”) pueden realizar cualquier tipo de tarea que
su propia discapacidad no le impida. Los mas jovenes son algo mas comprensivos (59%)
respecto a este reduccionismo frente a las mas mayores (71%). Iremos viendo cémo influye
la edad y el sexo, entre otras variables. Si seguimos observando la percepcién reduccionista
segun el nivel de estudios, el porcentaje que se adhiere a este prejuicio asciende al 89%
cuando no han recibido estudios. Los prejuicios negativos se acentian al disponer de
menos acceso a la informacion, de estar menos formado y permeable al conocimiento. Sin
embargo, sorprende el dato que no discrimina el hecho de conocer 0 no a alguna persona
con discapacidad directamente, la opinion es similar en ambos casos. Lo que si nos aporta
mas informacién es la expectativa de vida. Si son varones y piensan vivir menos de 90 afos,
son mas proclives a pensar que las PD deberian hacer estas tareas sencillas, al revés que en
las mujeres, que toman esta postura con mas nitidez si contemplan una esperanza de vida
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mayor. Si comparamos esta opinion respecto a la calidad de vida global, las personas mejor
situadas cuando se comparan con otros, suponen el porcentaje mas alto de la escala en este
prejuicio.

Otro enunciado positivo que refleja un cierto grado de exclusion por diferenciacion es preci-
samente el enunciado numero tres: en las PD hay algo en su caracter que les hace diferentes.
Insistimos en que no se trata de si es cierto o no. La mayoria de los espafnoles se unen para
considerar que las PD no son iguales que ellos (80%). Es posible que se haya logrado, y se
ha hecho, un elevado grado de concienciacion de la posicion de las PD en la sociedad. Si
bien hay una posicion clara en calificarles como personas diferentes. Resulta llamativo que
este porcentaje sea igual que el de los que se declaran su sensibilidad (enunciado 4) con el
mundo de la discapacidad. Esta altura del resultado porcentual contrasta con la cuarta parte
de los que auspician ciertas acciones de exclusion. En ellas entrarian, como formas negati-
vas, el rechazo, la discriminacion, el ocultamiento y la infantilizacion. Se trata de varios de los
indicadores que menos apoyo cuentan entre los entrevistados y reforzarian la posicion mas
empatica con el mundo de la discapacidad. La lectura tiene varias interpretaciones, la mayo-
ria de la poblacion se considera sensibilizado con las PD y aun hay mas de una cuarta parte
de la poblacién que admite abiertamente ciertas actitudes de rechazo con este colectivo. El
porcentaje de rechazo no debe de considerarse demasiado bajo debido a que se trataria de
una postura algo vergonzante al reconocer esta posicién negativa y aparentemente no muy
solidaria. Hay que atender a qué vectores se refieren con estas actitudes menos favorables:
rechazo en las parejas mixtas para nuestros hijos, no compartir ambientes con PD, ocultacion
de las PD u opinion de que las PD se comportan como nirios. El ocultamiento se acentla en
personas con menos estudios, cuando dicen conocer a alguna PD o especialmente en varo-
nes.
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Tabla 2. Sentido de los enunciados del prejuicio.

1) Igualitarismo (8)

2) Cercania (10)

3) Diferenciacion (15)

4) Sensibilidad (24)

5) Respeto (9)

6) Integracion escolar (14)
7) Amistad (19)

8) Participacion (21)

9) Simpatia (16)

10) Reduccionismo (1)

11) Aceptacion (17)

12) Igualdad (4)

13) Dignidad profesional (3)
14) Estigma politico (11)
15) Descalificacion (6)

16) Incomunicacion (5)

17) Estigma econémico (12)
18) Resentimiento (22)

19) Estigma genésico (13)
20) Distanciamiento (25)
21) Rechazo (25)

22) Discriminacion (20)
23) Ocultamiento (23)

24) Infantilizacion (2)

25) Aislamiento (7)

* ordenados por el "% general de acuerdo" con cada uno

Fuente: Elaboracion propia.
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La diversidad de enunciados lo es también por el sentido que acompana a la redaccién de los
mismos (tabla 2). De manera que hemos clasificado el grueso de los enunciados segun diver-
sos criterios que nos ayudan a comprender el posicionamiento de la opinién de los entrevista-
dos. Le damos sentido a tres clasificaciones: gramatical, animica y segun el tipo de enunciado.

El sentido gramatical, desde un punto de vista literal, desprende tres tipos de enunciados
segun se entiendan como positivos, neutros y negativos. Resulta elocuente que en la redac-
cién de cada una de las oraciones no se contd con una hipotesis que pudiera desprender una
distribucién tan homogénea. La mitad de la bateria se situa en una zona mas bien positiva 'y
la otra en el otro extremo negativo. Lo que nos da a entender que esta polarizaciéon respon-
de claramente a una posicion favorable en los enunciados mas benévolos y mas distante
cuando se trata de actitudes mas exclusivas. La conclusién inicial apunta a cierto grado
elevado de sensibilizacion e implicacion con las personas con discapacidad. Posiblemente,
las posiciones mas rigidas y criticas se asocien también a cierto grado de desconocimiento
del fendémeno.

Asi, segun el sentido animico, los hay optimistas (sensibilidad, amistad, participacion, sim-
patia, convivencia y competencia). Casi todos ellos reciben un alto grado de acuerdo, la mitad
0 mas de las respuestas. Se anaden los comprensivos (comprenden diferenciacion, inte-
gracion escolar, realismo, y aceptacion), todos ellos también con una elevada proporcion de
acuerdo. Los permisivos forman una categoria heterdclita (igualitarismo, cercania, respeto,
infantilizacion). Reciben niveles muy distintos de acuerdo. Se afaden los pesimistas, todos
ellos con grados de aceptacién modestos (descalificacion, incomunicacion, resentimiento,
ocultamiento, aislamiento). Por ultimo, hay lugar para un conjunto aun mas negativo: los res-
trictivos (estigma politico, estigma economico, estigma genésico, distanciamiento, rechazo,
discriminacion). (Recuérdese que en la tabla 1 pueden verse las definiciones operativas).
Ahora esta todavia mas claro que los enunciados “restrictivos” reciben escasos apoyos por
parte de los entrevistados.

Cabe todavia un tercer criterio clasificatorio, al entender que las 25 actitudes o prejuicios
pueden ser de percepcion, actitudes u opinion segun el tipo de enunciado. Las tres cate-
gorias oscilan aleatoriamente a lo largo de los 25 enunciados cuando se ordenan por el grado
de apoyo que reciben. No es un criterio taxonémico muy nitido, puesto que algunas formas
de percepcién de la realidad esconden opiniones manifiestas o actitudes mas o menos ge-
nerales o latentes.

A estas alturas ya sabemos que las variables descriptivas tipicas, como son el sexo y la
edad, contienen un alto nivel explicativo de las posibles variaciones de los porcentajes de
acuerdo. La razén para ese gran poder de prediccion se apoya en que son variables natu-
rales (no se pueden cambiar facilmente o sin trampas) y afectan a toda la poblacién. En la
sociedad espafola actual se ha conseguido una gran equiparacion en los derechos y las
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posiciones sociales de los varones y las mujeres. El hecho novedoso, por ejemplo, es que en
la poblacién de estudiantes universitarios hay mas mujeres que varones. Sin embargo, esa
equiparacion no quiere decir que desaparezca el condicionamiento del sexo para pensar o
comportarse de una u otra forma.

De modo general esta muy claro que las mujeres dan porcentajes mas altos de acuerdo con
los enunciados del prejuicio que hemos calificado como “positivos”. Véase, por ejemplo, el
contraste entre el 86% de mujeres que estan de acuerdo con la sensibilidad, frente al 72% de
los varones. O también, la disparidad entre el 74% de las mujeres acordes con la participa-
cion, frente al 62% de los varones.

Es todavia mas nitido que en los enunciados negativos destacan los varones (sobre las mu-
jeres) por manifestar porcentajes mas elevados de acuerdo. No hay mas que comprobar los
siguientes manifiestos contrastes con diez 0 mas puntos de diferencia entre uno y otro sexo.
El 40% de los varones se sienten proximos al resentimiento (las personas con discapacidad
estan resentidas), frente al 33% de las mujeres.

Hay que insistir en un matiz sorprendente: no son los individuos con estudios universita-
rios los mas propicios a emitir prejuicios positivos, sino por lo general los que se clasifican
como estudios medios. Véase el caso de la integracion escolar, auspiciada por el 72% de
la muestra. Habra que congratularse por una proporcién tan elevada de espafoles que se
muestran partidarios de que “los nifios con discapacidad deben estar con los demas en los
mismos centros escolares”. Seguramente habria que conceder una parte de ese acuerdo a
los que saben que es lo que hay que decir en estos tiempos en los que impera el “buenismo”
y “lo politicamente correcto”. No es posible establecer con estos datos de encuesta el ajuste
correspondiente. Pero lo que se puede estimar con seguridad es la enorme brecha que sig-
nifica la variable educativa. Comparese el 82% de los que tienen estudios medios y el 61%
de los que no han completado la escuela primaria, de los que estan de acuerdo respecto a
la politica de integracion escolar. No hay duda de que hay un camino recorrido, otra cuestion
es la practica real, lo que de verdad sucede en los centros escolares. Se pueden observar las
proporciones desde el signo contrario. Aun existe una cuarta parte de la poblacion que ad-
mite que los niflos con discapacidad no deben compartir aulas con el resto. Es un porcentaje
que se conserva y coincide practicamente con otras variables similares de rechazo. El 21%
sostiene que “cuando hay un nifio con discapacidad en clase los demas salen perjudicados”.
El perfil en uno y otro caso es muy similar.

Las personas que no han completado la ensefianza primaria se distinguen por reforzar
mucho los prejuicios negativos; también, aunque en menor medida, sobresalen en el mayor
acuerdo con algunos prejuicios positivos. En las reuniones de grupo se movieron discusiones
encendidas sobre el particular. Curiosamente, se fueron encadenando bajo el estimulo de
hablar de resentimiento otras pasiones como la impotencia y la indignacion.
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Un correlato parecido se muestra con el tipo de prejuicio que hemos llamado ocultamiento
(“si tuviera una persona con discapacidad en la familia procuraria no comentarlo”). Solo un
11% de los entrevistados con estudios medios ocultarian a esa persona con discapacidad,
en el caso de tenerla en la familia. Contrastese con el 44% que se asigna a los entrevistados
sin estudios. Como sabemos, la media es el 24%, que es una proporcion baja, pero nos indi-
ca que también asoma con cierta fuerza el prejuicio negativo. Lo relevante de estos datos es
que se corrobora lo suficiente el conocimiento acumulado por la literatura sobre el particular.
A saber, el ascenso por la escala educativa supone liberar algunos prejuicios negativos. El
supuesto tedrico es que el prejuicio negativo se dispara cuando falta informacién y capaci-
dad para elaborarlo.

Ya hemos visto que es muy amplio el conocimiento que se tiene de alguna persona con
discapacidad en el medio donde se vive. Recordemos que el promedio es el 57%. Lo que
ahora se puede afiadir es que el hecho de conocer a alguna persona con discapacidad eleva
sustancialmente la altura de los prejuicios, sobre todo los negativos. Asi, el 32% de los en-
trevistados que conocen a alguna persona con discapacidad reconocen que no les gustaria
relacionarse con ese tipo de personas.

La proporcion desciende al 18% en el supuesto de los que dicen conocer a alguna perso-
na con discapacidad. La disparidad es tan enorme que echa por tierra la tesis comunmente
admitida de que el conocer a las personas con discapacidad suaviza los prejuicios negativos.

De modo general, el hecho de haber mejorado el nivel de vida respecto a los padres explica
el alza de muchos prejuicios negativos. Veamos algunos ejemplos de esta sorprendente con-
catenacion. Solo el 12% de los que no han mejorado su nivel de vida respecto a los padres
aseguran que, en caso de tener en casa a una persona con discapacidad, la ocultarian. Pero
esa conducta la seguirian el 28% de los que han ascendido de nivel de vida respecto a la
generacion de los padres. Quiere esto decir que el ascenso social incita a un cierto distancia-
miento de las personas que puedan considerarse como diferentes o problematicas.

El 76% de los entrevistados que han progresado respecto al nivel de sus padres aseguran
que se encuentran sensibilizados respecto al mundo de la discapacidad. La proporcion es
alta, seguramente algo exagerada por el factor de “lo politicamente correcto”, al que se alude
tantas veces. Pero es que asciende todavia mas, hasta el 91%, en el supuesto de que no se
haya progresado respecto a la familia de origen.

En el supuesto de los entrevistados que no anticipan una mejora de nivel de vida para sus
hijos, el 24% indican que no les gustaria relacionarse con una persona con discapacidad
(discriminacién). La proporcion sube al 34% entre los que si esperan que sus hijos mejoren
de posicion social. La discriminacion segun este enunciado (prefiero no estar en el mismo
ambiente que PD) reflejaria una dimension clara de exclusién. Aparentemente, los porcentajes
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son bajos, al menos de los menos nutridos. Es curioso ya que en otros planteamientos mas
concretos (voto, créditos, educacién, capacidades, por ejemplo) existe un animo encendido al
sentirse incomprendidos y excluidos. Lo que se desprende de estas posiciones es el camino
que queda por recorrer con objeto de normalizar la vida de las personas con discapacidad
con relacion a la integracion con la poblacion general.

El tipo de los “bien situados” (mejor nivel de vida que el de los padres o el de los hijos) se
distingue por resaltar mas los prejuicios negativos. Por ejemplo, el 34% de los “bien situa-
dos” sostienen que “debe haber leyes para evitar que las personas con discapacidad tengan
hijos” (estigma genésico). La proporcion de un prejuicio tan negativo afecta solo al 16% en la
tipologia que hemos denominado: “marginados” (viven peor que los padres y que los hijos).
No hay ninguna otra cuestion que hayamos planteado que despierte mayor indignacién en
las conversaciones de las sesiones cualitativas.

Se puede comprobar el mismo efecto de la movilidad familiar, en este caso con los hijos,
si se observan los prejuicios positivos. Como sabemos, admiten un mayor reconocimiento
general, si bien hay que remachar que se trata de opiniones que adhieren una cierta exagera-
cion, la que aconseja el “buenismo” como mentalidad dominante. Destaquemos una ilustra-
cién concreta, entre otras. El 51% de los que anticipan la prosperidad de sus hijos perciben
que “las personas con discapacidad suelen tener un sentido del humor admirable” (simpatia:
total de 67%). Pero lo suscriben el 68% de los que no creen que sus hijos vayan a prosperar,
seguramente porque se van a ver mas afectados por la crisis econdomica. De nuevo hay que
concluir que una discrepancia tan profunda no puede ser aleatoria.

El 36% de los que situan con ventaja respecto a la posicién social de sus amigos se sien-
ten acordes con el prejuicio etiquetado como descalificacion. Recordemos que reza asi: “las
personas con discapacidad no pueden realizar su trabajo como los demas”. Esa modesta
proporcion sube hasta el 45% en el caso de los que perciben a sus amigos en una posicién
inferior. Este es uno de los asuntos centrales con relacién al colectivo y habla de las capaci-
dades. Precisamente, una y otra vez los afectados se saben capacitados y no discapacitados
aun con una limitacion en alguna de sus facultades. Lo que expresan es que les han de valo-
rar por lo que si pueden hacer y no por el resto. Tradicionalmente, existe mucha sensibilidad
en los términos para referirse a estas personas.

Una primera forma de pesimismo, medida con los datos de la encuesta, es el temor que se
manifiesta en llegar a la situacién de dependencia por el simple paso de los afios. Sabemos
que esa forma de pesimismo se acusa mas en las mujeres que en los varones, seguramente
por la mayor longevidad femenina o el desamparo en que quedan algunas mujeres viudas.
Se trata ahora de comprobar si esa variable ayuda a explicar la amplitud de los prejuicios.
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Con independencia del sexo, los entrevistados que se sienten temerosos de llegar a ser
personas con dependencia refuerzan mas los enunciados que revelan prejuicios negativos.
Una ilustracion puede ser el efecto sobre el estigma genésico (“las personas con discapaci-
dad no deben tener hijos”). Lo sostienen el 40% de los varones temerosos de llegar a ser per-
sonas con dependencia. Comparense con el 30% de los que no expresan ese miedo. En el
caso de las mujeres los porcentajes todavia divergen mas: el 24% y el 12% respectivamente.

El prejuicio positivo hacia las personas con discapacidad sobresale en los hogares mas
afectados negativamente por la crisis econémica. Por otro lado, los hogares bien situados
son los que emiten un prejuicio negativo mas explicito hacia las personas con discapacidad.

Aun asi, conviene matizar otra vez que, en todos los casos, las proporciones de prejuicio
positivo superan con mucho a las de prejuicio negativo. Esa es una constante a lo largo de
todo el analisis. Lo cual confirma, una vez mas, la sospecha de la presencia de una especie
de “efecto halo” en torno al fendmeno estudiado. Es decir, se confirma la sospecha de la su-
mision a la “correccion politica”. Aunque cabe también una conclusion mas ingenua, a saber,
que la mentalidad general de los espafioles ha avanzado hacia un nivel muy aceptable de
solidaridad con las personas con discapacidad. Sea como fuere, queda dicho también que lo
fundamental es la explicacion de las variaciones de unas u otras actitudes, no tanto el “valor
facial” de los porcentajes que alcanzan.

A la vista de los resultados sobre el prejuicio, no es facil determinar qué politica de trata-
miento de la discapacidad o la dependencia seria la acertada. En la encuesta se plantean estas
dos opciones: basar ese tratamiento en ayudas publicas a los hogares concernidos o bien
proveer de servicios publicos asistenciales. Naturalmente, no son opciones excluyentes, pero
cabe establecer una politica que elija preferentemente uno u otro camino. En Espafia se ha
preferido la alternativa de ayudas econdmicas a los hogares con problemas de discapacidad o
dependencia. Es una solucion administrativa mas facil, pero sobre todo parte de la idea de que
la poblacién pueda considerar como “abandono” el recurso de las residencias o equivalentes.

Ahora bien, aunque el desideratum sea la primacia de la atencién de la dependencia o la
discapacidad en los hogares respectivos, ello no es siempre hacedero. Es claro, por ejemplo,
que son raros los hogares en los que conviven tres generaciones. Mas aun, el tipo que se
expande es el de los hogares unipersonales. Son tendencias demogréaficas muy firmes que
no se pueden contrarrestar facilmente con unas u otras ayudas en los casos de discapacidad
o dependencia. La opcién de una prestacion publica para atender los casos de dependencia
(no la de un servicio publico) resulta mas atractiva cuanto menor sea la edad de los entrevis-
tados. Esa correspondencia es firme con independencia del sexo de los entrevistados.

Sea cual fuere la politica que se adopte ante estos problemas, lo que demuestra la encuesta
es que se debe aprovechar el ambiente dominante en la opinidn de “prejuicio positivo”. No
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otra cosa es la nocion de solidaridad, que ultimamente se ha desarrollado mucho en Espana
como efecto de la crisis econdmica. Los datos de la encuesta no sirven de mucho para orien-
tar las soluciones que hayan de darse a los problemas aqui suscitados. Pero constituyen un
valioso testimonio para levantar acta del estado de la cuestion de la dependencia y la margi-
nacién en cuanto percibidas por la gente.

Para terminar tan solo recoger una frase que elaboraron entre todos en una de las reuniones
de grupo y que resume el contraste de la sensibilidad de la poblacion general con las perso-
nas con discapacidad. Nos decian: “La sociedad nos valora mas por nuestras discapacida-
des que por nuestras capacidades”.
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Anexo: Cuestonario.

SENSIBILIDAD DE LA POBLACION ESPANOLA
ANTE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Cuestionario

Estamos realizando una encuesta sobre las personas con discapacidad en Espafia que a todos nos deben preocupar.
Necesitamos conocer su opinion para mejorar el sistema de proteccidn y apoyo a este colectivo.

Por discapacidad entendemos las deficiencias (fisicas, psiquicas, sensoriales o mentales), las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion en situaciones vitales. En Espafia hay alrededor de cuatro millones de personas con
discapacidad.

En muchos casos, las personas afectadas y sus familias necesitan ayuda para convivir con este problema. Nos centraremos
en preguntar sobre el mundo de la discapacidad en Espafia a través de sus experiencias y opiniones personales.

Numero de cuestionario ___ _
Fecha___/___ /2017 Hora: ___:_ _
Entrevistador: ()

C7. En la familia donde Ud. vive, en su entorno mas
PREGUNTAS DE CLASlFlCACl()N: cercano o en otros circulos sociales ¢ hay o conoce alguna
persona con discapacidad [explicar concepto de

Discapacidad si fuera preciso]?
C1. Edad. Anotar la edad del entrevistado __

Si No
C2. Sexo. Anotar el sexo del entrevistado. a.- Ensu casa 1 2
b.- En su entorno mds cercano 1 2
c.- En otros circulos sociales 1 2
- Varén 1
- Mujer 2

C3. Tamaiio de poblacion:
C8. Nivel de estudios. Anotar el nivel mas alto alcanzado.

- Menos de 10.000 hab.

1
- Sin estudi 1
- Entre 10.001 y 50.000 hab. 2 P'r?r::rli‘osos ,
- Entre 50.001 y 150.000 hab. 3 Secundarios 3
- Entre 150.001 y 1.000.000 hab. 4 Universitarios medios 4
- Mas de 1.000.000 hab. 5
- Universitarios superior 5
C4.Provincia (anotar): () C9. Tamaiio del hogar. Anotar el nimero de personas en el hogar
contando con el entrevistado.
C5. Com. Aut. (anotar): (_ )

personas en el hogar

C6. Nacionalidad. Anotar la nacionalidad de origen

del entrevistado. C10. Situacion laboral. Anotar la situacién laboral del entrevistado.

- Espafiola 1 - Trabaja por cuenta ajena 1
- Ecuador 2 - Trabaja por cuenta propia 2
- Peru 3 - Enparo 3
- Colombia 4 - Jubilado 4
- Otra suramericana 5 - Pensionista 5
- Marroqui 6 - Estudiante 6
- Otra africana 7 - Ama de casa 7
- Rumania 8

- Otra europea 9

- Otras 10
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Ahora le vamos a leer una serie de frases para que nos diga si esta
“Mas bien de acuerdo” [1] o “Mas bien en desacuerdo” [2].
Se trata de recoger la primera impresion que le venga después de escuchar cada
enunciado y siempre de acuerdo con su opinidn o su experiencia personal.

[La abreviatura PD se refiere a “persona/s con discapacidad]

Capacidades y competencias

Lo mas adecuado es asignar a las PD tareas sencillas y repetitivas en el trabajo que desempefien. ...
Es normal que las PD se comporten como nifios, que tengan una mentalidad infantil. ..........coceeeeee.
El nivel de competencia que alcanzan las PD es independiente de la condicidn de persona con discapacidad
Las PD, sin lesiones cerebrales, tienen el mismo grado de conciencia y atencidn que cualquier otro ....
Aunque puedan ejercer su trabajo con destreza las PD siempre tendran dificultades para comunicarse con otros ..
Se mire como se mire, las PD, no pueden desarrollar un trabajo con calidad comparable al resto de personas. ...
Cuando hay un nifio con discapacidad en clase los demds nifios salen perjudicados

NowuspwNPE
s T N =
NNNNNNN

Derechos, libertades e igualdad de oportunidades

Las PD deberian tener las mimas opciones y oportunidades para acceder a un empleo que las demas personas ...

. Las PD se deben poder casarse o tener pareja si asi lo han decidido .....
10. Yo permitiria a mis hijos aceptar que una PD le invitase a su casa o a cualquier actividad ludica con él o ella ....
11. Hay casos especiales de PD en los que habria que impedirles votar
12. Habria que impedir o evitar que las PD pudieran pedir créditos en los bancos ..
13. Deberia haber leyes que eviten que las PD pudieran tener hijos
14. Los nifios con discapacidad deben estudiar en colegios donde van los demas nifios

PR R R R R R
NNNNNNRN

Prejuicios y postura personal

15. Hay que reconocer que las PD tienen algo en su caracter que les hace diferentes ....
16. Las PD tienen en muchas ocasiones un sentido del humor admirable
17. Es muy frecuente que las PD hayan aceptado completamente la condicién en la que se encuentran
18. En mi trabajo habitual no me gustaria tener que relacionarme con PD
19. Yo podria tener un amigo discapacitado (o ya lo tengo)
20. Yo prefiero no estar en el mismo ambiente donde haya personas con discapacidad ...
21. Yo podria ser voluntario o participar en alguna actividad de apoyo a las PD ...
22. Muchas PD estan resentidas con otras que no loson ...
23. Situviera (o tiene) algun familiar con discapacidad evitaria comentarlo fuera del circulo mas intimo ...
24. Me considero sensibilizado con el mundo de las PD
25. No me gustaria que mi hijo tuviera una pareja con algun tipo de discapacidad ..

N e e T e = N
NNNNNNNNNNRN
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I

Para acabar, vamos a referirnos también a las situaciones
de dependencia. Se refieren a personas que necesitan
asistencia de otras para realizar las actividades basicas de la
vida diaria. Esa necesidad puede venir condicionada por

edad, enfermedad o cualquier otra minusvalia que
signifique pérdida de autonomia personal en su vida
cotidiana. Habitualmente, estas personas padecen una
discapacidad (aunque hay muchas personas con
discapacidad que no son
dependientes).

P1. Actualmente existe un sistema de ayudas
publicas para los casos de dependencia. ¢Conoce
usted alguna persona que se beneficie de ese tipo
de ayudas?

- Si 1
- No 2

P2. ¢Tiene Ud. temor de que alguna vez pueda llegar
a ser una persona con dependencia?

- Si, dentro de poco

- Si, dentro de mas tiempo

- No,nolosé

- No

- Ya soy una persona con dependencia

v WN R

P3. Si llegara ese momento, écree usted que en su
familia habria alguien que le ayudara lo suficiente?

- Si 1
- No 2
- No creo que llegue ese momento 3

P4. Si Ud. llegara a ser una persona con dependencia
(osiyaloes), icree Ud. que le atenderian...?

Si No
a.-Ensucasa 1 2
b.- En casa de sus familiares 1

2
c.- En su casa con ayuda de profesionales 1 2
d.- En una residencia (publica o privada) 1 2

P5. En practicamente todas las familias va a haber o
hay personas con dependencia por razones de edad
o salud. Al pensar que pueda suceder esto en su
familia [Elegir |a frase con la que mas se identifique]:

- Es mejor tenerlas en mi casa hasta el final 1

- Es mejor que estén atendidas en su casa por
profesionales 2

- Es mejor que, en cuanto se pueda, vayan a
una residencia 3

- [No creo que vaya a haber personas con dependencia
en lafamilia] 4
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P6. ¢Sabia Ud. que puede haber personas con
discapacidad pero que no todas ellas son personas

con dependencia (muchas personas  con
discapacidad conservan suficiente autonomia
personal como para no ser personas con
dependencia)?

- Si, ya lo sabia 1

- [Lo sabia, aunque no reparaba en ello] 2

- No, no lo sabia 3

P7. De acuerdo con su edad y otras circunstancias de
su vida, ¢podria estimar hasta que edad puede llegar
Ud. a vivir en condiciones normales?

P8. ¢ Considera usted que su calidad de vida en
general es mejor que la de...?

Si No
a.- sus padres 1 2
b.- sus hijos 1 2
C.- SUS amigos Mas cercanos 1 2
d.- el resto de espafioles 1 2

P9. Si pudiera optar por alguna ayuda publica para
pagar los gastos que requiere una persona con
dependencia y/o con discapacidad, ¢ Preferiria Ud. ...

- Una prestacion econdmica que me permitiera

pagar los servicios que precise 1
- Un servicio financiado en todo o parte por
la Administracion 2
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PALABRAS CLAVE

Coordinacion sociosanitaria, atencion integral, bienestar personal, comunicacion.

Si la salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia
de enfermedades, segun la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud, (OMS), quienes
trabajan con personas en situacion de dependencia no pueden actuar incidiendo sdlo en uno
de los tres aspectos sefialados por la OMS. El bienestar y la calidad de vida de estas personas
va a depender tanto del cuidado de la salud fisica y psiquica como de su presencia activa en
la vida comunitaria. En definitiva, se trata de cambiar el enfoque centrado en el servicio que se
presta y ponerlo en la propia persona atendida, teniendo en cuenta su biografia, sus vinculos
emocionales y sus proyectos personales. La coordinacion de los servicios sanitarios y sociales
es una oportunidad para hacer realidad el modelo de Atencion Integral Centrada en la Persona.

KEYWORDS
Social and healthcare coordination, Integrated care, personal well-being, communication.

ABSTRACT

If health is a state of complete physical, mental and social well-being, and not only the absence
of disease, as defined by the World Health Organization, \WHQO), those who working with people
in a situation of dependency they cannot act affecting only in one of the three aspects identified
by the WHO. The well-being and life quality of these people will depend on both the physical
and mental health care and its active presence in the community life. Ultimately it is changing the
approach focused on the service provided and put it in the assisted person, taking into account
their emotional ties, his biography and his personal projects. The coordination of health and social
services is an opportunity to realize model of Integrated care focused on the person.
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EL BIENESTAR QUE GENERA LA SALUD AUMENTA CON LA INCLUSION SOCIAL.
REFLEXIONES SOBRE LA NECESARIA COORDINACION SOCIOSANITARIA

1. INTRODUCCION A MANERA DE CUENTO.

Segun cuentan personas muy mayores, ho hace mucho tiempo, cuando las personas en-
vejecian, enfermaban o vivian situaciones de dependencia, la familia se repartia las tareas de
atencién, cuidado y carifio. Era algo asumido que ante la vejez, la enfermedad o la depen-
dencia, junto a los servicios sanitarios, se sumaban las relaciones familiares y vecinales para
que la persona en situacién de vulnerabilidad siguiera presente en las actividades de la vida
comunitaria. Esto ya lo habian visto hacer a sus antepasados y estaban seguros de que se
repetiria afio tras afo. Era lo tradicional y la manera mas adecuada de garantizar el bienestar
personal y la presencia social de las personas enfermas, dependientes o ancianas. En gene-
ral todo se resumia en transitar con la enfermedad o la dependencia en el entorno donde se
habia vivido siempre compartiendo relaciones y vinculos sociales.

Esta breve descripcion nos recuerda cémo transcurria, hace unas décadas, la vida de las
personas enfermas, de las personas dependientes, de las personas en situacién de fragili-
dad. Sin embargo, las cosas han cambiado, ya no son como eran. Vivimos una sociedad de
cambios rapidos e inesperados algunos de los cuales inciden en los modelos en los que tra-
dicionalmente hemos desarrollado nuestra vida cotidiana y que afectan de manera especial a
quienes viven situaciones de vulnerabilidad.

Es cierto que la mayoria de los cambios son fruto del progreso que se refleja en los avances
en la atencién a la salud cada dia mas especializada, en los nuevos estilos de vida indepen-
diente que j6évenes, adultos y mayores proclaman como conquista de libertad personal y
protagonismo social y en la incorporacién de tecnologias que nos facilitan la vida cotidiana.
Sin embargo, no podemos soslayar que estos cambios también conllevan asociados algu-
nas pérdidas importantes en aspectos fundamentales como son las relaciones sociales, que
incluyen el acompafamiento, la disponibilidad del vecindario para compartir tiempo vy la re-
lacién de ayuda que amigos y conocidos cercanos prestan cuando alguien se encuentra en
estado de necesidad. Fruto de estas pérdidas es el incremento del fantasma de la soledad
que acompana la vida diaria de muchas personas en la actualidad.

2. LA SOLEDAD MANIFESTACION DE DEFICITS RELACIONAL.

El ser humano es fundamentalmente un ser social. Después de la satisfaccion de las
necesidades fisiolégicas y de seguridad para el mantenimiento de la vida, estarian como
necesidades prioritarias: la necesidad de relacién, de reconocimiento y de realizacion personal
en el medio social en el que se encuentra insertado el individuo. Esta escalera de necesidades
la definié claramente Maslow cuando explicé la teoria de motivacion que impulsa la conducta
humana que ha quedado plasmada en la Piramide de Maslow, que consta de cinco niveles que
estan ordenados jerarquicamente segun las necesidades que atraviesan todas las personas.
Es importante resaltar que la teoria de este psicélogo humanista explica porqué muestras
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acciones responden al objetivo de cubrir ciertas necesidades con el objetivo de alcanzar y
mantener el bienestar personal.

Abraham Maslow introdujo el concepto de la jerarquia de necesidades en 1943 en su ar-
ticulo “A Theory of Human Motivation” y en su libro “Motivation and Personality”. Defendid
que cuando se satisfacen las necesidades mas basicas, los seres humanos desarrollamos
necesidades y deseos mas elevados. Las cinco categorias de necesidades que él definié
son: fisioldgicas, de seguridad, de afiliacion, de reconocimiento y de autorrealizacion. Maslow
sefald que las necesidades basicas se ubican en la base de la piramide, mientras que las
necesidades mas complejas se encuentran en la parte mas alta. Esta teoria facilita la com-
prensién de lo que ocurre cuando las personas en situacion de vulnerabilidad aprecian que
sus necesidades basicas han sido atendidas y demandan satisfacer otras necesidades que
responden al reconocimiento de lo que han sido y a la valoracién a su persona con la dig-
nidad que significa ser un sujeto activo con capacidad de decidir y con la necesidad de ser
preguntado ante las necesidades de su vida cotidiana.

Este planteamiento nos lleva a reflexionar sobre la necesaria coordinacién socio-sanitaria y
a dar respuesta al porqué una vez satisfechas las necesidades mas basicas, fisiolégicas y de
seguridad, surgen de manera automatica la necesidad de afiliacion, que también la podemos
traducir como necesidad de relacion estable, de encuentro interpersonal, de mantener vin-
culos emocionales, en definitiva, la necesidad de estar con otros en un contexto gratificante.
Esta es la razén de porqué tiene tanta importancia en el bienestar de una persona ser parte de
una comunidad, vivir la inclusién social y no sentirse ajeno al entorno que le rodea. Es lo que
entendemos por inclusion social, es decir ser agente y no paciente en el cuidado personal,
ser una persona activa y no pasiva en la vida cotidiana, en definitiva, ser protagonista de su
vida y no una persona espectadora de la sociedad en la que vive.

Esta vinculacién con el entorno a través de las relaciones sociales va a satisfacer la necesi-
dad de reconocimiento, de sentirse valorado, que a su vez es uno de los caminos imprescin-
dibles para mantener la estima del yo, lo que entendemos por autoestima, que siempre crece
cuando las personas sienten que son valoradas y reconocidas dentro de la vida comunitaria
en la que viven. Con estos planteamientos se fundamenta la necesidad de una coordinacion
socio-sanitaria que aune el mantenimiento de un buen estado de salud fisica y psiquica y a
la vez posibilite desempenfiar un papel activo en el entorno en el que se vive como un camino
para realizarse en lo personal y en lo social. Por eso es importante establecer una buena re-
lacion entre la atencidn a las personas en los centros de servicios sociales, sanitarios y resi-
denciales y al propio entorno social en el que esta enclavado el centro. Este clima de relaciéon
casi siempre es vivido por las personas beneficiarias como uno de los principales factores
de la calidad de atencidon que se presta a través de los programas sociales, sanitarios y re-
sidenciales. No olvidemos que la eficacia y la eficiencia en los servicios que se prestan a la
ciudadania es hoy uno de los retos de los servicios socio-comunitarios.
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Es importante sefalar que en los centros socio-sanitarios la comunicacion que se establece
entre la persona atendida y el personal que les atiende adquiere unas caracteristicas especi-
ficas debido a las condiciones de la persona atendida, al lenguaje utilizado por el equipo pro-
fesional y a la tecnologia con la que se instrumentalizan muchos de los servicios prestados.
En estas circunstancias una comunicacion que pueda ser valorada positivamente por ambas
partes, ayudara a desempefiar mejor el trabajo contribuyendo a un aumento de confianza
por parte de la persona que demanda atencién que redundara, a su vez, en una experiencia
gratificante de su estancia en el centro. Rogers y Carkhuff, representantes de la psicologia
y pedagogia humanista, estaban convencidos que la manera de ser y de mostrarse de los
profesionales en relacion con la persona a la que atienden, resulta en muchas ocasiones mas
eficaz que las técnicas que se emplean.

Por otra parte, hay que destacar que el capital humano es un gran activo en la mayoria
de las actividades que se ofrecen en los centros de servicios sociales y sanitarios ya que
casi siempre tienen una interaccion directa con otras personas: responsables, coordinado-
res, comparneros de trabajo y sobre todo las personas a las que se atienden en los diversos
programas. Por lo tanto, para el desempefo eficaz de las tareas en los centros de servicios
sociales y sanitarios no basta con la buena voluntad, ni con los planes estratégicos bien
estructurados, ni con modernas infraestructuras, sino que ademas también se exige que el
personal tenga una serie de habilidades de trato para comunicarse eficazmente, para ser
empatico con las situaciones personales de los demas, para manejar conflictos y para moti-
var a quienes se atiende con el objetivo de que sigan manteniendo sus niveles de autonomia
personal y protagonismo social.

La busqueda permanente de calidad en el trato va a ser un elemento fundamental de la
eficacia en la atencién socio-sanitaria, convirtiéndose en uno de los retos de los centros de
atencidén a personas dependientes o en estado de vulnerabilidad. De esta manera al desem-
pefar las tareas amparados en unas equilibradas relaciones interpersonales se va a redundar
en la mejora de la calidad de los servicios prestados a la vez que esto repercutira en el propio
trabajador al sentirse estimulado, reconocido y valorado. Porque como proclaman algunos
departamentos de recursos humanos, “no hay nada mas motivador en el trabajo cotidiano
que el trabajo bien hecho y valorado por otros”. Esta es la razdn por la que los expertos en
formacién cuando se han preocupado por analizar y categorizar las competencias basicas
que deben cumplir los profesionales para desempefar con eficacia su puesto de trabajo en
los centros socio-sanitarios, proponen tres niveles:

e Competencias conceptuales, que tienen que ver con las ideas.

e Competencias técnicas, que tienen que ver con las cosas y los instrumentos.
e Competencias interpersonales, que tienen que ver con las personas y las relaciones.
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Es cierto que los estudios en torno a la necesaria coordinacion socio-sanitaria son tema
de actualidad para profesionales, entidades e instituciones publicas que trabajan en ambitos
sanitarios, sociales y comunitarios. Pero todavia falta una legislacién coordinada que facilite
que las administraciones locales puedan dar respuestas apropiadas a las nuevas demandas
de calidad de vida que incluyen el bienestar personal fisico psiquico y la presencia activa en
la vida comunitaria a través de unas relaciones sociales gratificantes. Es necesario aprender
de la practica que estan realizando muchas entidades residenciales para que en todos los
centros socio-sanitarios se incorpore la filosofia de una nueva mirada mas centrada en la
persona que se atiende que facilite una programacioén de actividades Utiles para la persona
atendida, eficaces para la entidad y socialmente valoradas por la comunidad

3. LA CALIDAD DE SERVICIO INCLUYE LA CALIDAD DE TRATO.

Ante esta realidad tan cotidiana como invisibilizada ha nacido un camino alternativo que
aglutina teoria y practica en el modelo de Atencion Integral Centrada en la Persona (AICP),
una metodologia de intervencion que se esta implantando en centros residenciales de per-
sonas mayores, en programas de atencion a personas con discapacidad, en la atencion a
pacientes de los servicios de salud y en general a quienes viven en estado de vulnerabilidad
personal y social.

La Atencion Centrada en la Persona responde a una filosofia de cuidado basada en el res-
peto a la dignidad, las preferencias y las opciones de las personas atendidas a las que se
les reconoce como agentes activos en el protagonismo de su vida y en el mantenimiento de
su autonomia personal e inclusion social. Es una metodologia de intervencién que situa al
paciente en el centro de la atencién sanitaria, a la persona dependiendo y a quienes viven
situaciones de marginalidad en el centro de los servicios sociales que se les ofrece, con el
objetivo general de promover el bienestar personal y su inclusiéon social.

Definir la Atencion Centrada en la Persona no es una tarea sencilla porque como han sefia-
lado Morgan y Yoder (2012), no existe una definicién uUnica ni consensuada, de modo que nos
encontramos con numerosas definiciones que varian en funcion del ambito de aplicacion,
tanto en su enunciado como en los elementos o componentes destacados. Para la directora
del Area de Salud del Instituto Universitario UAB Avedis Donabedian, las palabras clave en
este modelo son colaboracion, respeto y apoyo. Estas tres palabras nos acercan a una defini-
cién de Atencion Centrada en la Persona como «la atencion que establece una colaboracion
entre profesionales, personas atendidas y sus familias para garantizar que las decisiones
respeten las necesidades y preferencias de la persona atendida y que se facilite la educacion
y el apoyo que necesiten para tomar decisiones y participar en su atencion».

Pilar Rodriguez, presidenta de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal, inspiradora
de este movimiento y generadora de conocimiento en este modelo, propone una definiciéon
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de la Atencion Integral Centrada en la Persona como “la que se dirige a la consecucion de
mejoras en todos los ambitos de la calidad de vida y el bienestar de la persona, partiendo del
respeto pleno a su dignidad y derechos, de sus intereses y preferencias y contando con su
participacion efectiva”.

La filosofia dominante en el modelo, tanto en el campo de la salud como en el de los cuida-
dos personales o la intervencién psicosocial, se centra en colaborar con las personas aten-
didas para que accedan no solo a mejores niveles de salud fisica y psiquica sino también a
mantener las habilidades sociales adquiridas en su entorno comunitario y la presencia activa
en la dinamica de su vida cotidiana. Es l6gico entender que la colaboracion entre los servicios
sanitarios y los sociales se hace imprescindible si queremos garantizar el bienestar personal
que la Organizacion Mundial de la Salud propone como horizonte a conseguir. La salud inte-
gral, segun la definicion que la OMS hace del término, es un estado de completo bienestar
fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.

4. LA PERSONA DEPENDIENTE CUANDO DEMANDA ATENCION SANITARIA TAMBIEN ESPERA ATEN-
CION SOCIAL.

Cambiar no es facil porque la mayoria de los cambios generan resistencias. Pero se puede
cambiar cuando utilizamos dos recursos, uno es la informacion y el otro la comunicacion.
Los dos recursos van a ser instrumentos utiles para superar los medios, las desconfianzas y
las inhibiciones ante las nuevas propuestas. La pedagogia del cambio cultural en las orga-
nizaciones nos dice que para cambiar hay que aprender, hay que cuestionarse y reflexionar
sobre las actividades que realizamos en el trabajo cotidiano, porque aprendemos, y por lo
tanto cambiamos, cuando nos cuestionamos algo, cuando evaluamos los resultados, por eso
el aprendizaje suele ser respuesta a alguna pregunta que nos interpela desde la realidad que
vivimos. La pregunta pudiera ser la siguiente: ; Qué papel tienen que desempenfar los equipos
profesionales para garantizar la autonomia personal y la calidad de vida relacional de quienes
viven situaciones de vulnerabilidad, dependencia o enfermedad?

Un ejemplo actual de cambio de modelo en la atencion socio-sanitaria es el que se desarro-
lla con personas con discapacidad intelectual. Las personas con discapacidad saben que su
calidad de vida no puede desarrollarse plenamente si ademas de su bienestar fisico y mental
no disponen de apoyos comunitarios para su inclusién social. Porque los niveles de autono-
mia de la persona con discapacidad crecen con los apoyos que se les presta y disminuyen
con la sobreproteccion con la que se les trata. Por eso hoy las entidades que atienden a las
personas con discapacidad, los equipos profesionales y amplios sectores sociales saben que
la discapacidad no significa minoria de edad permanente y que el limite de su vida autébnoma
también depende de como nos relacionemos con ellos.
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Pero si miramos hace un pasado reciente en la intervencién, en la atencién y en los servicios
a estas personas con discapacidad, ha tenido mas peso lo sanitario que lo social, es decir,
los programas tenian predominantemente una orientacion hacia aspectos relacionados con
la salud, tanto en su version fisica como psicoldgica. Esta visién relegaba a segundo lugar la
promocién de aspectos tan importantes con la autonomia personal que se manifiesta en am-
bitos educativos, laborales y socio-comunitarios. Sin embargo, hoy, sin olvidar los aspectos
sanitarios, la orientacion de los programas tiene un norte més social que sanitario, o por lo

menos igual. Palabras como “psicosocial”, “socio-comunitario”, “integracion laboral”, “norma-
EEN11

LN 11

lizacién educativa”, “ocio compartido”, “vida auténoma”, “animacion sociocultural”, coexisten
con el cuidado de la salud, la estimulacién cognitiva y la promocion de habitos saludables.

” o« EE 11
”, ",

No es dificil recordar que el lenguaje, la comunicacion verbal y no verbal, que ha predomi-
nado hasta hace pocos afos en relacion a las personas con discapacidad era fundamental-
mente individualista, biologicista, patoldgico, pesimista, ligado a una concepcién deficitaria
de esas personas. En definitiva, era una visidon que reproducia la discapacidad como fenédme-
no social negativo, que orientaba la intervencion hacia aspectos patologicos y se olvidaba de
“normalizar” la diferencia, con lo que se frenaba o ralentizaba la mas que posible integracion
de estas personas en la vida comunitaria. Por eso hoy los aspectos clinicos con enfermeda-
des y deterioros, las situaciones personales de dependencia y la imagen social de pasividad
y demanda de recursos, estdn dando paso a un nuevo enfoque con avances y aspectos mas
innovadores en el ambito social, en el desarrollo educativo, en el ocio y en la presencia co-
munitaria en relacion a la vida de las personas con discapacidad.

Ha cambiado el modelo de atencidn de orientacion mas paternalista y asistencialista donde
los equipos profesionales tienen la informacién y son ellos quienes toman las decisiones en
relacién a la salud y a la vida personal de las personas a quien atienden, basandose en su ex-
clusiva consideracion sobre lo que es mejor o beneficioso para las personas atendidas. Este
cambio de mentalidad, acorde con los tiempos, ha exigido que las instituciones sanitarias y
las sociales estén abiertas a las nuevas oportunidades de presencia social, de vida mas in-
dependiente, de relaciones comunitarias que demandan las personas con discapacidad o en
situacién de dependencia. Este cambio de mentalidad conlleva a su vez un cambio también
en la organizacion y gestién de las propias entidades tanto publicas como privadas que ges-
tionan servicios de atencién personaliza para promover el bienestar personal y su inclusion
social. Estos cambios estan intimamente relacionados con el funcionamiento de la entidad,
es decir, con la gestion eficaz que se plantea como uno de los mayores retos que hoy tienen
estas organizaciones.

5. LAS PERSONAS MAYORES YA NO SON LO QUE ERAN.

Otro colectivo en el que incide de manera notoria la necesaria coordinacién social y sa-
nitaria es la situacién que viven hoy muchas personas mayores. Ha cambiado el modelo
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de envejecer. La edad, que era un parametro fundamental en nuestros antepasados, ya no
significa lo mismo en la sociedad actual. Todos conocemos personas que tienen una edad
cronolégica que responde a los afnos que dice su documento de identidad y manifiesta otra
edad a través de una actitud mental abierta, positiva, dinamica y comprometida con la vida.
Esta segunda edad no se mide por afos sino por la vivencia de emociones, sentimientos,
deseos y proyectos. Por eso podemos decir que hoy las edades de una persona no coinciden
y que no tienen una relacion directa los afios con los proyectos que se desean realizar. Mu-
chas veces el “sentirse” o “verse viejo” puede ser el resultado de tres situaciones personales:
la inactividad, el aburrimiento y el aislamiento, que se manifiestan en expresiones tan claras

M. G

como “ya no me interesa”; “no merece la pena apuntarse a esa actividad”: “yo ya para qué”.

Hasta final del siglo XX, hemos considerado el envejecimiento como un fendbmeno social
negativo. Se ha orientado la intervencidon mas hacia el envejecimiento patolégico que ha-
cia el normal. Predominaban los aspectos clinicos que hacian referencia a enfermedades,
deterioros, pérdidas, sufrimientos. La imagen social se asociaba a pasividad, demanda de
recursos, marginacién con el consiguiente coste econémico. En lo personal los medios de
comunicacioén resaltaban bolsas de pobreza, soledad aislamiento y dependencia. Este mo-
delo que todavia predomina en nuestra sociedad convive con un modelo emergente que se
fundamenta en un nuevo enfoque gerontolégico que esta incorporando aspectos mas posi-
tivos de la vejez.

Si bien es verdad que ser persona mayor al comienzo del siglo XXI supone envejecer en
una sociedad de cambios acelerados e inesperados, también hay que reconocer que algunos
de estos cambios afectan directamente a las personas mayores y repercuten en el modelo
familiar en el que pensaban que iban a envejecer. Los cambios exigen adaptarse a ellos, pero
algunas personas mayores no disponen de los recursos necesarios para vivir situaciones
nuevas que superen modelos antiguos de ser mayor. Adaptarse a los cambios es un buen
sintoma de salud psicosocial. Quienes cumplen muchos afnos tienen en su memoria que, a lo
largo del tiempo, la vejez ha tenido mas peso familiar que social, mas cobertura sanitaria que
comunitaria, mas presencia individual que asociativa.

Quienes se incorporan hoy al colectivo de personas mayores en Espafa aportan nuevas
actitudes ante su vida que se manifiestan en comportamientos que quieren ser mas activos
que pasivos, mas protagonistas que espectadores de su vida, mas agentes comunitarios que
pacientes sociales. Este nuevo modelo de envejecimiento que incorpora aspectos positivos
cuestiona los estereotipos que la tradicidon popular arrastra en las definiciones de la vejez y va
ir consolidando una nueva cultura de envejecimiento satisfactorio. Un aspecto que engloba la
construccion de esta nueva cultura de envejecimiento se refiere a entender que envejecer es un
proceso individual, pero envejecer bien, es un proceso social porque somos seres en relacion.
Para conseguirlo se requiere poder acceder tanto a los servicios sociales y sanitarios como
disfrutar de los recursos culturales y asociativos. Porque el envejecimiento satisfactorio se
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consigue a través de proyectos, manteniendo vinculos y relaciones y fomentando encuentros
y acompafiamientos mutuos. Por eso el entorno en el que vivimos y por lo tanto envejecemos
es determinante para la realizacion de proyectos personales y para consolidar relaciones
estables. La sociedad y quienes nos rodean constituyen el contexto en el que tiene sentido
nuestra vejez.

Podemos destacar algunos cambios que afectan directamente al colectivo de personas
mayores muchas de las cuales demandan atencién en los centros de servicios sociales y
sanitarios. En primer lugar, destaca el aumento cuantitativo de las personas mayores de 65
afnos y dentro de este sector el relativo a los mayores de 80, que componen el envejecimiento
del envejecimiento. Hemos pasado de una sociedad en la que habia muchos nacimientos y
muchos fallecimientos a una sociedad donde hay pocos nacimientos y pocos fallecimientos.
Es como si llegar a ser mayor fuera cada dia mas facil. Por eso la vejez ya no es patrimonio
de unos pocos. Cada dia mas personas alcanzan edades muy avanzadas.

Destaca, en segundo lugar, el alto porcentaje de mujeres con relacion a los varones ma-
yores. Esta llegada masiva de mujeres al colectivo de personas mayores arrastra una serie
de aspectos que es necesario sefialar. La gran mayoria de estas mujeres ha realizado su
proyecto vital en el ambito familiar y han cumplido un secular papel social de “cuidadoras”
de padres, suegros, maridos e hijos. Han llegado a edades avanzadas con bajos recursos
econodmicos y a veces con carencia de redes sociales. Se han realizado en el ambito privado
y ellas que han sido el apoyo natural de muchas personas durante largos periodos de su vida
se encuentran ahora que sus hijos e hijas estan lejos y no pueden mantener una relacion cer-
cana ni contar con su apoyo en la vida cotidiana.

En tercer lugar, no podemos olvidar como hemos pensado hasta ahora cuando nos referia-
mos a quienes envejecian. Todos recordamos algunos clichés con los que definiamos a las
personas de edad avanzada, unas veces como “viejos cascarrabias o grufiones”, otras como
“abuelos bondadosos y placenteros”, en definitiva, eran estereotipos simples que sirvieron
en una época y que hoy son falsos. Recordemos algunos de ellos ya pasados de moda: ser
viejo era igual a estar enfermo; la vejez se vivia mayoritariamente como algo triste y desgra-
ciada; las personas mayores eran todas iguales; jubilacion significaba lo mismo que vejez; los
mayores eran pasivos y no se interesan por lo que les rodeaba; se pensaba que las personas
mayores no podian aprender ni cambiar.

Hay, sin embargo, un aspecto importante que hace referencia a un cambio significativo y
alternativo de muchas personas mayores hoy que se resume en la predisposicion a vivir una
mayor autonomia personal. Este aspecto es fruto de la dispersion familiar que la demanda
laboral de la sociedad conlleva, también de los diversos modelos de familias, patriarcal, nu-
clear, monoparental y de hecho que hoy conviven, a lo que hay que afadir el disfrute de una
buena salud personal en las personas mayores y de los niveles econémicos de las personas
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jubiladas. El lema “envejecer en casa”, en la propia casa, es algo cada dia mas asumido por
las personas mayores porque estan convencidos que la autonomia personal y la salud se
fundamentan en el autocuidado y en permanecer activos participando en la vida social. Sin
embargo, esta vida autbnoma conlleva muchas veces un nuevo elemento que tiene su reflejo
tanto en la soledad de las personas mayores como en la necesaria coordinacion socio-sani-
taria, es el incremento de un notorio tiempo libre en su vida cotidiana que si no se dispone de
recursos personales y sociales puede ser un aspecto que favorezca la aparicion de situacio-
nes carenciales que aporten patologias fisicas, mentales y emocionales.

La jubilacién es una conquista de nuestra sociedad, pero exige, para ser de verdad jubilo,
planificar un esperanzador futuro porque conlleva disponer de mucho tiempo que hay que
organizar para dar sentido a la vida. El ocio ya no puede ser “la madre de todos los vicios”,
sino un tiempo para vivir, para compartir, para disfrutar. La vida es dinamica y cambia por eso
necesitamos volver a plantear proyectos cuando nos hacemos mayores porque la sociedad
ya no admite que la jubilacion sélo sirva para estar pasivos, alejados de lo que nos rodea y
“matar el tiempo”. Hace muchos, muchos afnos, Cicerdn dejo escrito que “el ocio es la acti-
vidad voluntaria, creadora y grata para uno”.

La gerontologia siempre ha entendido la vejez como un fendmeno bio-psico-social, con
pérdidas y ganancias, con pasado y presente que se desarrollaba en un proceso personal
diferenciado pero que con los cambios que aportan la nueva cultura de envejecimiento acti-
vo hay que incluir la dimension del futuro. Si bien hasta hace poco tiempo las personas que
envejecian solo tenian pasado y presente y asi se les entendia, hoy hay que incorporar la
palabra futuro, porque se ha retrasado la vejez, porque viviremos muchos afios y porque vivir
pensando en el fututo requiere la realizacion de proyectos personales y sociales. Ser “mayor
activo” requiere ser protagonista de la propia vida y estar presentes en todo lo que sucede a
su alrededor. Es seguir activo sabiendo que participar es vivir.

6. LA SOLEDAD MATA, LA COMUNICACION ES BUENA PARA LA SALUD.

Ante este colectivo de personas abierto al mundo, que mantiene sus relaciones sociales,
que valora los encuentros, que busca estimulos y que demanda el reconocimiento de quienes
le rodean no es dificil entender que la comunicacién sea un recurso fundamental en su cali-
dad de vida. Y como la comunicacién es siempre relacion y la relacidon de unos con otros se
mediatiza por el trato que nos damos, la calidad de la comunicacion también se va a medir
por la calidad de trato. La comunicacién se define basicamente como el trasvase de informa-
cién entre dos o mas individuos. Esta definicion tan breve encierra un cumulo de importantes
habilidades que estan en la base de la adecuada relacién con las personas que nos rodean.
Es sabido que la mayoria de los problemas que tenemos con los demas se deben a una in-
adecuada expresion de opiniones, sentimientos, puntos de vista, asi como a una incapacidad
de escuchar. Es un reto mas para los profesionales de los servicios sociales, porque como

133



FUNDACION CASER

diria George BERNARD SHO: “Bajo la clave adecuada se puede decir cualquier cosa. Bajo la
clave inadecuada nada vale. Acertar con la clave es lo esencial”.

Especificamente en los centros de servicios sociales y sanitarios entender de manera ade-
cuada a los beneficiarios de la accién que se desarrolla, va a permitir ser mas eficaces y
en definitiva, sentirse mas satisfechos con el trabajo realizado. La comunicaciéon va a ser el
termdmetro de la calidad de trato y se va a apoyar, entre otros, en tres aspectos que van a
facilitar una buena relacion. Los tres aspectos son los siguientes:

a) Cuanto mayor es la identificacion del receptor con el emisor y viceversa, tanto mayor sera
“la voluntad de absorber” el mensaje emitido.

b) Cada persona oye y entiende selectivamente. Un mensaje que coincide con los valores,
ideas, pensamientos del receptor es bien recibido y serd amplificado (y viceversa).

c) El emisor que posee expectativas positivas frente al receptor, produce un clima socio-
emocional mas calido que repercute tanto en la emisién como en la recepcion.

Por lo tanto, saber captar los sentimientos de la persona que atendemos poniéndose en su
lugar y analizando por qué dice lo que dice, qué es lo que “lleva dentro” posibilita una cerca-
nia con el interlocutor que genera una sensacion de entendimiento y facilita la comunicacion.
La comunicacion requiere que el receptor diga, demuestre, manifieste que ha entendido el
mensaje (FEEDBACK). Esto significa que es imprescindible captar el lenguaje no verbal de
la otra persona para poder comprender el verdadero sentido del mensaje del interlocutor.
Estas ideas demuestran que la comunicacién es un proceso interactivo entre un emisor y un
receptor que requiere: habilidades de emisién de mensajes y habilidades de recepcion de
respuestas. La comunicacién, por lo tanto, en los centros de servicios socio-sanitarios, no
es una tarea opcional que puede aceptar o rechazar segun le plazca, sino que es una tarea
obligada que ha de cumplir necesariamente. Ser es comunicarse. Ya lo dejé escrito Jacques
Lacan: “cuando hay dos personas juntas, el silencio es comunicaciéon”.

Como dice Thomas Emmenegger, psiquiatra y emprendedor social, jefe de servicio de la
Organizacién Socio-psiquiatrica del canton de Ticino, Suiza, “lo que cura es la relacion y el
afecto. No hay terapia sin simpatia. Cuanto peor esta una persona mas relacién de afecto ne-
cesita”. Ahade, para quién trabaja en una institucién publica, que esta actitud empatica debe
ser una practica cotidiana. Los profesionales tienen conocimiento y afecto que debe propiciar
una relacién intensiva con las personas a las que se atiende. Por eso lo primero es compren-
der, y para eso hay que escuchar, hacer preguntas no estandarizadas, tener paciencia y dar
crédito a la persona. No se trata de controlar, sino de establecer una relacién empatica.
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7. LA SALUD GENERA BIENESTAR SI VA ACOMPANADA DE RELACIONES PERSONALES.

Este amplio campo de accidn en la atencion y acogida a las demandas de los demas, que
se manifiesta mediante una serie de habilidades sociales en las relaciones humanas, esta
fundamentado en las nuevas necesidades de las personas mayores, de las personas en
situacion de dependencia y de los colectivos marginados. Estas nuevas necesidades han
surgido por el tipo de sociedad que vivimos, por los nuevos modelos de vida familiar, por la
incorporacion de la mujer al campo laboral, por las formas de entender los servicios en las
entidades publicas y privadas y finalmente por los recursos sanitarios, sociales y econémicos
que disfrutamos y que han alargado la vida posibilitando disfrutar de calidad aun en situa-
ciones de dependencia. Para entender esta nueva situacion podemos seguir el consejo que
Hipécrates daba a sus discipulos cuatrocientos afios antes de Cristo, cuando les dijo “Antes
de atender al enfermo, observa en qué entorno vive”.

Antes los cambios eran lentos y se daban preferentemente en el entorno mas cercano, en
el propio pueblo. Hoy, sin embargo, los cambios son rapidos, inesperados y afectan no sélo
a lo local sino también a toda la sociedad y al pais en general. Los cambios exigen adaptarse
a ellos, pero algunas personas mayores no disponen de los recursos necesarios para vivir
situaciones nuevas que superen modelos antiguos de ser mayor. Adaptarse a los cambios es
un buen sintoma de salud psicosocial.

Para entender mejor los cambios que la nueva gestion del conocimiento nos aporta en re-
lacién a las personas dependientes, con discapacidad intelectual y a quienes viven situacién
de vulnerabilidad debemos tener en cuenta tres vectores que enmarcan su vida y sus posibili-
dades para mantener una vida auténoma en lo personal y presente en el entorno comunitario:

¢ Un vector sociolégico que se refiere al entorno social donde se desarrolla la vida de esa
persona. No es lo mismo vivir en un pueblo con pocos recursos educativos, laborales y
de ocio que en nucleos urbanos con servicios y programas comunitarios a disposicion de
asociaciones y colectivos sociales.

¢ Un vector pedagdgico que hace referencia a la biografia personal que ha podido tener
esa persona con estudios, con aprendizajes laborales por afios de experiencia, con desa-
rrollo de habilidades sociales, con capacitacion de recursos propios para seguir desarro-
llandose, con modelos de vida propia y autbnoma.

¢ Un vector comunitario que tiene que ver con el contexto relacional, es decir familiar y so-
cial. Los contextos son determinantes en la maduracién personal, no es lo mismo vivir aislado,
apartado, en casa o en una comunidad; con afectos o sin afectos; relacionado y acompanado
0 con predominio de soledades, no es lo mismo ser hombre o mujer, ser mayor o ser adulto
o joven. El contexto relacional casi siempre viene determinado por tres variables: los modelos
de vida familia, la socializacién en centros educativos y la presencia en contextos laborales.
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Estos tres vectores hay que ponerlos en relacion con otras variables que también afectan
directamente a las personas que demandan coordinacion sociosanitaria y que podemos se-
Aalar, entre otras, las siguientes:

¢ | a persona es bio-psico-social y por lo tanto tenemos que entenderla con dimension bio-
l6gica y psicologia junto a la social.

¢ La persona tiene pasado, presente y futuro. En entrevistas generalmente se suele tener
en cuenta el pasado y el presente de las persoOnas en estado de vulnerabilidad y no se
incorpora una proyeccién hacia su futuro que desgraciadamente no se suele tener en el
horizonte ya que se ve con poco recorrido.

¢ L as personas no son todas iguales, ni su proceso personal es univoco. Su desarrollo es un
proceso individual diferenciado con pérdidas y ganancias, con crecimientos y deterioros,
con avances Y retrocesos.

Todo ello requiere la intervencion de profesionales e instituciones diversas con el objetivo
de garantizar su bienestar personal con calidad de vida social. Decia Concepcion Arenal, que
“las cosas son imposibles mientras lo parecen”. Hoy podemos afirmar que la coordinacion
socio-sanitaria esta en la mente de muchos profesionales, en el disefio de los centros, en la
planificacién de las entidades y sélo nos falta que las administraciones publicas incorporen
en la cartera de servicios institucionales la figura del profesional que coordine las necesida-
des en los ambitos de la salud, de los recursos sociales y de la atencidén domiciliaria para que
el beneficio sea mantener la autonomia persona y la inclusiéon social no parezca una tarea
imposible en la vida comunitaria.

8.DOS IDEAS PARA LA REFLEXION.
A) La coordinacién sociosanitaria empieza en los contextos locales.

Las entidades, las asociaciones, los centros comunitarios pueden enfrentarse al reto de la
coordinacién sociosanitaria experimentando las ventajas de la atencién centrada en la per-
sona que auna la respuesta a necesidades fisicas, psiquicas y sociales. Se pueden planificar
programas de intervencion en los propios centros de atencion sanitaria, en las residencias
de personas mayores, en las entidades de atencién a personas con discapacidad y en las
instituciones que atienden a personas dependientes o en situacién de vulnerabilidad.

Para conseguirlo las entidades publicas y privadas tienen que incorporarse desde los am-
bitos directivos a la filosofia de la Atencion Integral Centrada en la Persona y planificar pro-
gramas de intervencion que sigan los modelos ya disefiados y experimentados. En definitiva,
se trataria de consolidar equipos de trabajo capacitados en las principales habilidades de
atencion, acogida, escucha y buen trato para dejar fluir las capacidades, deseos y experien-
cias de la persona atendida.
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Dos grandes ideas deberian encuadrar la actividad: una hace referencia a que “las empresas
inteligentes son las que aprenden y cambian”, y la otra es que “las personas somos fruto de nues-
tra propia biografia. Con la edad, la dependencia o la vulnerabilidad cambian muchas cosas en
la vida de una persona, pero permanecen otras”. En definitiva, acertar con lo que permanece
en la persona que se atiende es la clave para una atencion eficaz, gratificante y motivadora.

“Usted es solamente tan bueno como la gente que usted capacita”, esta frase de Leonard
Heard escrita en 1987 resume el reto de las entidades que apuestan hoy por un cambio de
modelo en el que predomine la atencién centrada en la persona. Para conseguirlo es indis-
pensable que la direccion planifique y facilite la capacitacién de los equipos que desarrollan
el modelo para garantizar una gestion eficaz que dignifique a las personas atendidas.

José Luis Monledn en su libro “Gestién integrada de recursos humanos” define de la si-
guiente manera la formacion: “accién de suministrar a una persona, o a varias, la informacién
y entrenamiento precisos para que conozca o aprenda a realizar y a desempefar un nuevo
papel, ejerciendo actividades y funciones nuevas”. De esta definiciébn hay que resaltar tres
conceptos: informacién, entrenamiento, desempefio. Nadie va a desempenfar bien su trabajo
si no se tiene un suficiente entrenamiento con el que se haya ido desarrollando una serie de
pautas, ritmos y destrezas para cumplir la tarea. A su vez el entrenamiento sera un ejercicio
vacio y sin rumbo si no se dispone de la suficiente informacién que canalice todos los es-
fuerzos hacia los objetivos programados. En este contexto la formacién es un proceso de
cambio en el que participan tanto el personal directivo como el personal que desempena las
labores cotidianas en las entidades. La formacién es una inversion en el capital humano de
las entidades. Sin ella no se pueda dar respuesta adecuada a las necesidades de bienestar
y calidad de vida de las personas atendidas. Una maxima de Winston Churchill resume con
certeras palabras lo que estamos diciendo: “Mejorar significa cambiar. Ser perfecto significa
cambiar frecuentemente”.

B) El papel de las entidades es protagonizar el cambio cultural en la atencién.

Las organizaciones son un conjunto de personas que interactian para la consecucién de
un objetivo comun. Forman parte de un sistema comunitario abierto, en el que influyen as-
pectos sociales, politicos, culturales que integran la sociedad. A su vez se componen de
equipos de trabajo que constituyen las bisagras sobre las que se mueve toda la organizacion.
Los equipos de profesionales no son meros instrumentos de accién, aunque se les califique
como uno de “los mayores recursos” que dispone la entidad. Los equipos de trabajo son per-
sonas en interaccién, por eso llevan asociados a su funcionamiento conflictos de intereses,
dificultades comunicativas y desajustes en las relaciones personales.

Un aspecto significativo de los equipos profesionales es que son dinamicos porque estan
constituidos por representantes de las diferentes piezas que conforma una entidad. Esta
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caracteristica define el dinamismo del equipo que soélo tiene dos movimientos: se desarrolla o
se deteriora. Pero, y este es uno de los aspectos mas importantes de la dinamica organizativa,
si el equipo no funciona porque no hay dinamismo se deteriora la organizacion.

Este breve comentario nos plantea que la eficacia de los equipos profesionales no se im-
provisa. Depende tanto de la capacidad de interaccion de la propia direccién, como de las
habilidades de cada uno de sus miembros tenga para desempefar tareas grupales. Porque
el trabajo en equipo es un medio al servicio de la organizacion. No es un fin en si mismo, es
un recurso mas para que la entidad cumpla su finalidad que en la atencion social y sanitaria
se resume en promover el bienestar personal y la inclusion social.

Las habilidades para trabajar en los centros de atencién social y sanitaria no sélo hacen referen-
cia a las actitudes de quienes lo conforman, es decir, a su disposicion para desempefiar las tareas
encomendadas, sino también hacen referencia a las aptitudes, al conocimiento que garantiza el
saber hacer. Por eso el desarrollo eficiente y eficaz de las tareas que requiere el trabajo en equipo
esta en relacion directa con los conocimientos, destrezas y actitudes de sus miembros para:

e saber comunicarse bien,

* mantener una escucha activa,

e empatizar con las personas,

e ser asertivo ante las demandas,
e actuar de manera proactiva

¢ y auto-motivarse.

En todas las entidades de atencion a personas podemos encontrar una parte visible “or-
ganizacion visible” y otra parte oculta, “organizacién sumergida”. La parte visible es aquella
que esta sujeta a los cambios tecnoldgicos, de procedimientos, de estructura organizativa,
de objetivos, de marketing, de productos y servicios.

Por otro lado, “la organizacién sumergida” es aquella en la que se hospedan las normas, las
creencias, las actitudes, los objetivos personales, los estilos de comunicacién, las relaciones
informales, las lealtades y el compromiso personal. Para promover el cambio cultural de una
atencién centrada en los servicios que se ofrecen y potenciar una atencién centrada en la
persona que se atiende debe tener en cuenta los aspectos que conforman la organizacion
sumergida para desarrollar un plan de accién en el nuevo modelo con eficiencia y eficacia.

Seria deseable que, si las entidades desean disefiar un plan estratégico que proyecte su
buen hacer en los proximos anos, dediquen tiempo a reflexionar sobre la importancia de la
atencién centrada en la persona porque cuando se viven situaciones de vulnerabilidad mu-
chas personas no estan educadas para enfrentarse solas a esa situacion ni tienen habilidades
para superar la soledad.
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No olvidemos que el desempefio eficaz de las tareas profesionales no soélo conlleva una
mayor rentabilidad econdmica, sino también la satisfaccién personal de quienes la realizan
porgue nada motiva mas que el trabajo bien hecho y reconocido por otras personas.
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Desde hace unas décadas, el interés despertado por las denominadas funciones ejecutivas
ha ido en aumento. Su desarrollo va de la mano de la evolucién de los I6bulos frontales de
nuestro cerebro (Echavarria, 2017), que desempenan un papel clave en la planeacion, regu-
lacion y control de los procesos psicologicos (Flores y Ostrosky-Solis, 2008). Asi, aunque no
existe una definicién unanime de las funciones ejecutivas, si parece existir acuerdo en que
éstas se relacionan con procesos complejos implicados en el control de la conducta superior
de los individuos (Periafiez y Rios-Lago, 2017). También existe acuerdo a la hora de entender
la importancia que estas funciones tienen en la adaptacioén de los individuos al medio (Karr,
Areshenkoff, Rast y Garcia-Barrera, 2014; Stelzer, Mazzoni y Cervigni, 2013). Sin embargo,
otras cuestiones, como qué componentes forman las funciones ejecutivas o cual es la mane-
ra mas correcta de evaluar las mismas, son aun controvertidas.

Teniendo en cuenta lo anterior, no resulta dificil imaginar como una lesién en los I6bulos
frontales capaz de provocar la alteracion de las funciones ejecutivas podria afectar a nuestra
vida diaria. El dafo frontal, y en especial de la corteza prefrontal dorsolateral, tiene como
consecuencia el denominado sindrome disejecutivo (Bausela, 2007), relacionado con proble-
mas de planificacion, inflexibilidad cognitiva, desorganizacion de la conducta y déficits en la
memoria de trabajo (Pedrero et al., 2011).

Las dificultades generadas en la funcionalidad del paciente por la alteracion de las funcio-
nes ejecutivas son evidentes y por ello se hace necesario desarrollar programas de interven-
cién orientados a mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados. No obstante, nos
adentramos en un campo plagado de dificultades.

En primer lugar, establecer un protocolo unanime y eficaz para realizar una correcta eva-

luacién es complicado. La falta de consenso en la clasificacion de las funciones ejecutivas,
su estrecha relacién con otros procesos (Dores et al., 2014) o la escasa validez ecolégica de
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los instrumentos tradicionalmente utilizados (Cicerone, Levin, Malec, Stuss y Whyte, 2006),
son algunos de los obstaculos que ha de sortear el clinico o el investigador a la hora de rea-
lizar la evaluacion. Una vez que se ha conseguido realizar dicha evaluacion, se procederia
a implantar un plan de tratamiento que ha de buscar la mejoria del paciente en la vida real
(Gioia y Isquith, 2004). De nuevo aparecen dificultades, ya que son muchas las intervenciones
posibles y muchos los aspectos que hay que tener en cuenta para elegir la mas adecuada.

El objetivo principal del presente trabajo es plantear una propuesta de tratamiento del
sindrome disejecutivo, abordando tanto los déficits en los diferentes componentes de las
funciones ejecutivas como la repercusion de estos en la vida diaria de los pacientes. Para
lograrlo, se parte de la reciente propuesta de los componentes de las funciones ejecuti-
vas, desarrollada por Tirapu-Ustarroz, Cordero-Andrés, Luna-Lario y Hernaez-Goii (2017) en
base a andlisis factoriales.

Antes de iniciar la intervencidn, sera necesario determinar sobre qué es necesario intervenir,
paralo que habra de realizarse una correcta evaluacién de las funciones ejecutivas del paciente.
En la tabla 1 se proponen una serie de instrumentos que han demostrado su eficacia en la
valoracién de los diferentes constructos que componen las funciones ejecutivas (planteados
por Tirapu-Ustarroz y colaboradores en 2017).
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Tabla 1: Intervencion: instrumentos de evaluacion.

Velocidad de Procesa-

miento

Memoria de Trabajo

¢ Bucle fonolégico

* Agenda Visoespacial

e Ejecutivo Central

Control inhibitorio

o \Verbal

Acceso a almacenes
¢ Fluidez semantica

¢ Fluidez fonética

Toma de decisiones

Fuente: Elaboracion propia.

Trail Making Test A

Prueba de Digitos de la Escala
de Inteligencia Wechsler para
Adultos IlI (WAIS I1I)

Cubos de Corsi

Tarea N-Back

Tarea Stroop

Tarea Go/No go

Animales

Figura de Rey y nombres de
animales

Gambling Task
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Tirapu-Ustarroz y colaboradores (2017) incluyen también el branching, entendido como un
proceso que integra memoria operativa y recursos atencionales para la realizacién de activi-
dades mas complejas (Koechlin, Ody y Kounelher, 2003), en su modelo, aunque no aparece
en la tabla debido a que la literatura existente en relacidén a su evaluacion es escasa. Desde
este trabajo, se propone evaluarlo mediante la realizacion por parte del sujeto de otras tareas
(por ejemplo, N-Back) pero sufriendo diversas interrupciones en su desempefo. Buscamos
comprobar la capacidad del sujeto para volver a enfocarse en la tarea principal tras haber
tenido que dirigir su atencion a otra direccién, asi como para mantener informacion en la me-
moria de trabajo ante una distraccién.

Una vez evaluado cada componente, tendremos una idea global de dénde se localizan los
problemas, pero, como defienden Martinez-Martinez, Aguilar-Mejia, Martinez y Marino (2014),
toda buena intervencién neuropsicologica debera medir su eficacia no sélo a través de me-
didas objetivo, sino también por medio de escalas de funcionalidad en la vida cotidiana. Por
ello, para conseguir una vision completa de la situacién del paciente, se hace necesario valo-
rar el funcionamiento del mismo en la vida diaria. Con este objetivo se procedera a aplicar el
Cuestionario Disejecutivo (DEX, Wilson et al., 1996), que proporciona una medida cualitativa
de los sintomas del sindrome disejecutivo en la vida diaria (Pedrero et al., 2011). Para una co-
rrecta evaluacion, este cuestionario se pasara tanto en su versiéon auto como heteroaplicada
(Weiner, Toglia y Berg, 2012), esta ultima a un familiar o amigo del paciente, que preferible-
mente conviva con él. Ademas, se realizara una entrevista con el paciente y otra con algun
miembro de su entorno cercano. Esto nos permitira hacernos una idea bastante precisa del
funcionamiento del sujeto en el mundo real y de su nivel premérbido de ejecucion.

Tras realizar la evaluacién tendremos una valoracién amplia del paciente, conociendo dén-
de se localizan sus déficits, pero también cuales son sus areas mas preservadas o con po-
tencial y de qué nivel partimos, lo que nos permitira elegir como plantear el tratamiento. Asi,
teniendo en cuenta todos los datos recabados y con una estimacion del nivel premérbido del
paciente, comenzaremos la intervencion, la cual constara de dos partes aplicadas de manera
simultanea:

- Entrenamiento neuropsicolégico de los diferentes componentes de las funciones ejecuti-
vas (segun Tirapu-Ustarroz et al., 2017).

- Intervencion cognitivo-conductual (técnicas de modificacién de conducta, ayudas exter-
nas...).

1. ENTRENAMIENTO DE LAS FUNCIONES EJECUTIVAS.
La investigacion existente demuestra que en la rehabilitacién cognitiva lo mas eficaz es la

implantacién de sesiones frecuentes en las que se realicen tareas de capacitacion flexibles,
novedosas y adaptativas (Buitenweg et al., 2017). A la hora de elegir las tareas y en la medida
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de lo posible, se intentara que las del mismo dominio nunca se trabajen de forma sucesiva
(Van de Ven et al., 2017), con el objetivo de favorecer la flexibilidad del paciente y evitar el
aburrimiento y el cansancio. En la tabla siguiente (tabla 2) se proporcionan ejemplos de tareas
concretas con las que realizar las sesiones:

Tabla 2: Intervencion: instrumentos de evaluacion.

Velocidad de Procesamiento ¢ Unir puntos (numerados en orden creciente) hasta crear
figuras.

¢ Tachar unas formas si y otras no de una plantilla.

¢ Juego de alto el lapiz.

* Juego de Memoria de trabajo visual.

* Problemas sencillos sin enunciado.

* Cantar canciones conocidas e ir cambiando de una a otra
ante la sefial del clinico.

¢ Clasificacion de frutas.

¢ Juego de alto el lapiz.
¢ Denominacion de tarjetas.
¢ Juego del tabu.

¢ Recitar listas de palabras (ej: animales...) mientras realiza
otra tarea (clasificacion de tarjetas por colores).

e Lista de numeros: Tachar nimeros pares y sumar impares.

* Problemas: matematicos y sociales.

* Juego del tabu.

o Lista de la compra.
® Recorrido por ciudad.

¢ Salida de fin de semana.

Toma de decisiones ¢ Eleccion de objetos para diferentes situaciones y razona-
miento.

* Personajes.

Fuente: Elaboracion propia.
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Para el correcto desarrollo de las sesiones, cada tarea debe tener diferentes niveles de
complejidad. Por ejemplo, si estamos trabajando velocidad de procesamiento mediante fi-
chas en las que el paciente debe unir puntos para crear figuras, a medida que aumente la
complejidad, disminuira el nUmero de puntos.

En relacion a las tareas, conviene mencionar que en los Ultimos anos el trabajo con el orde-
nador ha pasado a ser un elemento clave en la intervencion para la restitucion de funciones
(Van de Ven et al., 2017). Asi, existen diferentes aplicaciones que permiten al clinico trabajar
de forma mas dinamica las diferentes funciones, como por ejemplo Stimulus, Rehacom o
NeuronUP. También existen paginas webs que pueden ser un recurso de mucha ayuda para
dinamizar las sesiones y obtener material, destacando entre ellas http://usaelcoco.com/ y
https://www.cognifit.com/.

2. INTERVENCION COGNITIVO-CONDUCTUAL MEDIANTE OTRAS TECNICAS.

A pesar de que el clinico debe intentar que las actividades descritas sobre estas lineas ten-
gan el mayor valor ecoldgico posible, esto no es suficiente. Debe favorecerse la mejora en el
funcionamiento diario del paciente de manera explicita.

Uno de los problemas que caracterizan a los pacientes disejecutivos y que mas afectan
a su funcionalidad es la dificultad de organizacion. Los problemas en este dominio pueden
conducir a una incapacidad para llevar a cabo actividades basicas de la vida diaria, desde
planificar un viaje a ir al supermercado, pasando por acudir a las citas concertadas. En este
sentido, una investigacién realizada por McDonald y colaboradores (2011) demuestra que el
entrenamiento en el uso de una herramienta como Google calendar puede tener grandes be-
neficios en la capacidad organizativa del paciente en la vida diaria. Esta herramienta no sélo
es facil de usar, sino también gratuita y actualmente al alcance de la mayoria de la poblacion.
Esto demuestra que pequerfios recursos pueden convertirse en una gran ayuda en la mejora
de la funcionalidad del paciente.

Ademas de lo anterior, se hace necesario el entrenamiento del paciente en técnicas de
resoluciéon de problemas. Algunos autores, como Martinez-Martinez et al., 2014, sostienen que
la efectividad de la intervencidn se sustenta en la implementacion de estrategias adecuadas
para la resolucién de problemas y su aplicacion a situaciones de la vida diaria en contextos
reales, mediante una practica repetida y el uso de reforzamiento (Martinez-Martinez et al.,
2014). Si revisamos la literatura, vemos que los déficits de resolucion de problemas han
sido el foco principal de las intervenciones de disfuncion ejecutiva, demostrando su eficacia
especialmente en la mejora de la flexibilidad cognitiva y de la planificaciéon (Rath, Simon,
Langenbahnm Sherr y Diller, 2003). Una de las técnicas mas empleadas en este sentido es la
terapia de resolucién de problemas de D’Zurilla y Goldfried (1971), cuyas fases, sintetizadas
por Méndez, Olivares y Abasolo (2010), son las siguientes: orientacién del problema;
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formulacion y definicién del problema; generacion de alternativa; toma de decisiones;
ejecucion y verificacidn de resultados. El entrenamiento en resolucién de problemas sera, por
tanto, un elemento clave de nuestra intervencion.

Otro de los principales problemas que suelen presentar este tipo de pacientes y que puede
afectar gravemente a su funcionamiento, son los problemas de control inhibitorio. En este
sentido, puede resultar de utilidad trabajar con el paciente sobre la forma correcta de actuar
en diferentes situaciones sociales. Para ello, y valiéndonos de situaciones como las propues-
tas en el Test de Inteligencia emocional de Mayer-Salovery-Caruso (Extremera y Fernandez-
Berrocal, 2009) sobre el manejo de emociones, se debatiria con el paciente la manera mas
correcta de actuar, razonando las mejores opciones posibles. También conviene entrenar al
paciente en técnicas como la distraccion cognitiva y el entrenamiento en auto-instrucciones
a fin de potenciar su control inhibitorio.

Muchos casos de pacientes con alteracion de las funciones ejecutivas presentan también
agresividad y problemas sociales. Asi, el entrenamiento en habilidades sociales y el entrena-
miento emocional, pueden ayudar a suplir algunas de las carencias de los pacientes. Debe-
mos tener en cuenta que este tratamiento s6lo debera proporcionarse a aquellos sujetos que
presenten este tipo de problemas.

A todo esto conviene anadir, que un gran porcentaje de los pacientes con sindrome dise-
jecutivo se ven de repente a si mismos incapaces de responder a las demandas basicas del
medio (Lima-Silva et al., 2012), lo que puede generar en ellos problemas de ansiedad. En
estos casos, podria ser de gran utilidad ensefiarles a hacer un buen manejo de esta posible
ansiedad, por ejemplo mediante técnicas de relajacién como la de Bernstein-Borkovec.

Como complemento a toda esta intervencién, se intentaria promover con estos pacientes
los habitos de vida saludables, como la higiene del suefo o el ejercicio fisico. Este ultimo ha
demostrado potenciar la rehabilitacidon cognitiva en pacientes con lesiones cerebrales (Salas-
Cabrera et al, 2017). Del mismo modo, en algunos casos, por ejemplo cuando nos encontre-
mos con un paciente en régimen ambulatorio o ante su alta, podria ser de especial utilidad
la asignacion de tareas para realizar fuera del contexto clinico. Entre las ventajas de esta
manera de realizar las tareas, destacan que son faciles de administrar, no requieren viajar, son
rentables y favorecen una motivacién éptima (Buitenweg et al., 2017).

Para finalizar el tratamiento, se volvera a evaluar al paciente para comprobar su evolucién
y las mejoras conseguidas. Conviene, en aquellas pruebas utilizadas en la evaluacion que
sean susceptibles de efecto repeticidn, introducir algunas variaciones para evitar un posible
aprendizaje por parte del paciente.
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En relacion a la planificacion, es importante proporcionar a los pacientes un tratamiento
que integre las intervenciones vistas en los apartados anteriores desde las primeras sesiones.
Para conseguirlo, cada sesion del programa propuesto en este trabajo durara 60 minutos y
constara de dos partes: la primera, dedicada al entrenamiento de los componentes ejecuti-
vos; Y la segunda, mas enfocada a solventar los déficits que el paciente presente en el de-
sarrollo de las actividades tipicas de la vida diaria. Se recomiendan unas 3 o 4 sesiones por
semana, siempre que la situacion lo permita.

Es muy importante entender que el tratamiento aqui planteado ha de adaptarse a las ne-
cesidades de cada paciente (Martinez-Martinez et al., 2014), incidiendo en aquellas areas
en las que muestre tener mas problemas y obviando aquellas partes del tratamiento que se
dediquen a mejorar aspectos en los que nuestro sujeto no muestre déficits. Es decir, la pla-
nificacion de las sesiones debe entenderse como algo orientativo, que ha de modificarse en
funcion del estado y la evolucion de cada individuo concreto. Esto toma especial relevancia
al referirnos a la parte de la intervencion destinada a la mejora de las capacidades de la vida
diaria, que debera ser adaptada de manera continua. Por ejemplo, de nada vale centrarse en
ayudar a un paciente a mejorar su toma de decisiones si tiene a una persona que lo hace por
él y su preocupacion se centra en la mejora de su capacidad de planificacion.

Las limitaciones que podrian surgir a la hora de poner en practica el programa planteado
estarian relacionadas con la falta de recursos de los centros, clinicos y de los propios pa-
cientes para hacer frente a un tratamiento que puede alargarse en el tiempo. Por ello, esta
propuesta esta especialmente destinada a aquellos lugares (hospitales con régimen interno,
centros de dia...) donde el paciente tenga una continuidad de asistencia, y no tanto para tra-
tamientos esporadicos.

En relacion al futuro, se hace evidente la necesidad de realizar intervenciones tempranas
en relacién a las funciones ejecutivas. Los cambios plasticos inducidos por el entrenamiento
cognitivo no son compatibles con un marco de maduracion estatico (Wass, Scerif y Johnson,
2012). Por el mismo motivo deberian comenzar a implantarse programas de entrenamiento
y potenciacion de las funciones ejecutivas no sélo en pacientes con déficits en las mismas,
sino también en poblacion sin patologia, especialmente en nifilos. Como hemos visto a lo
largo del trabajo, el desarrollo de dichas funciones correlaciona con el éxito personal y la-
boral, la autonomia, la resolucion de problemas... y, en general, la calidad de vida. En este
sentido podria resultar interesante implantar programas a lo largo de toda la etapa escolar
que evaluen a los nifios y nifas en los diferentes componentes de las funciones ejecutivas y
en base a los resultados desarrollen estrategias de entrenamiento destinadas a potenciar sus
capacidades en la vida.
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1. INTRODUCCION.

En los ultimos afos la poblacidon mundial esta experimentando un progresivo envejecimien-
to fruto de los numerosos cambios sociodemograficos que se estan produciendo. Este incre-
mento del sector de poblacion mayor requiere de un abordaje cientifico de la vejez (Schaie y
Willis, 2016) que trate de satisfacer las necesidades surgidas en la ultima etapa del ciclo vital,
con el propdsito de lograr una mejor calidad de vida.

Una de las actuales lineas de investigacion dentro del envejecimiento es el estudio del
denominado estado funcional, el cual hace referencia a la capacidad de una persona para
ejecutar las acciones que componen su rutina diaria por si misma, es decir, de manera inde-
pendiente. Con el aumento de la edad las personas se vuelven mas vulnerables al padeci-
miento de discapacidades, las cuales afectan a su capacidad funcional y generan un mayor
riesgo de dependencia. Dentro de las Actividades de la Vida Diaria (AVD) que determinan el
estado funcional de la persona se puede hacer la distincidon entre Actividades Basicas de la
Vida Diaria (ABVD) y Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD); ambas se relacionan
con los procesos demenciales con la diferencia de que las AIVD son las primeras en verse
afectadas por el deterioro cognitivo (Jekel et al., 2015; Reppermund et al., 2013). De esta
forma, una correcta evaluacién del desempefo en AIVD en personas mayores puede servir
de cribado entre el envejecimiento normativo, donde la ejecucién de las mismas se halla
preservada (Gold, 2012), y casos de Deterioro Cognitivo Ligero (DCL) o demencia, donde se
encuentran deterioros.

La evaluacién pormenorizada del desempefio de las personas mayores en AlIVD tiene multi-
ples utilidades ademas de servir para detectar posibles casos de deterioro cognitivo incipien-
te. A través de la exploracién de estas actividades se pueden perseguir multiples objetivos
como apoyar una valoracién genérica de la calidad de vida vinculada a la salud (Cantelar y
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Sanchez, 2012), apoyar el diagnéstico de un proceso demencial, desarrollar intervenciones
individualizadas (Sikkes y de Rotrou, 2014) o evaluar el impacto que ejerce el deterioro cogni-
tivo en la vida cotidiana de la persona. Por todo ello, el estudio de las AIVD debe formar parte
de la valoracioén integral de las personas mayores, puesto que el estado funcional constituye
una parte importante de la calidad de vida de las personas.

2. OBJETIVOS E HIPOTESIS.

El objetivo principal del presente trabajo es analizar la relacion del estado funcional (medi-
do a través del nivel de desempefio en AIVD) con el estado cognitivo (objetivo y subjetivo),
la reserva cognitiva y el estado afectivo (sintomatologia depresiva y sintomatologia neurop-
siquiatrica) en una muestra de personas mayores no institucionalizadas. Las correlaciones
que se esperan encontrar son una correlacion positiva entre el estado funcional y el estado
cognitivo, asi como entre el estado funcional y la reserva cognitiva. En lo que respecta a la
relacion del estado funcional con el estado afectivo se espera encontrar una correlacién ne-
gativa. Ademas, en el presente estudio se analizan si existen diferencias en el estado funcio-
nal de la muestra en funcién del sexo y de la edad de los participantes, esperando encontrar
diferencias en la capacidad funcional de los participantes en funcién de su edad, pero no en
funcién de su sexo.

3. METODO.

En el presente estudio participaron un total de 48 personas, 24 de ellas participantes di-
rectos y las restantes sus respectivos informantes. En el reclutamiento se siguié un tipo de
muestreo de caracter intencional en el que se tuvieron en cuenta varios criterios de inclusion
preestablecidos. Ademas, en la seleccién de la muestra se intentd que ésta representara uni-
formemente a ambos sexos y a los distintos segmentos de poblacién mayor, estableciendo
en este Ultimo caso tres grupos de edad (60-69, 70-79 y 80 o mas anos).

En la recogida de informacion para operativizar las variables del estudio se emplearon un
total de nueve instrumentos de evaluacién diferentes, los cuales fueron distintos para los
participantes directos y sus respectivos informantes. Las pruebas se aplicaron a los 48 par-
ticipantes en formato entrevista. Entre los instrumentos utilizados destaca el uso del nuevo
cuestionario Amsterdam de Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AAIVDq) (Facal,
Juncos-Rabadan y Pereiro, 2017), el cual sirve para detectar el inicio de posibles problemas
en la realizacion de AIVD derivados de un deterioro cognitivo incipiente, encontrandose to-
davia en proceso de validacion.

En lo que respecta a los andlisis estadisticos empleados se realizaron correlaciones biva-
riadas y ANOVA de un factor.
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4. RESULTADOS Y DISCUSION.

Los resultados obtenidos en el presente estudio sugieren que el estado funcional se relacio-
na positivamente con el estado cognitivo y la reserva cognitiva pero no con el estado afectivo.
No se encontraron diferencias en el estado funcional en funcion del sexo, pero si en funcién
de la edad, mostrando el grupo de mayor edad un funcionamiento en AIVD mas deteriorado
en comparacion con el grupo de menor edad.

En linea con lo esperado, los resultados obtenidos permiten mantener la hipotesis de una
relacion positiva entre el estado funcional y el estado cognitivo, interpretando que un menor
rendimiento cognitivo se asocia a una menor autonomia en las AIVD vy, por consiguiente, una
mayor dependencia. De esta forma, los resultados apoyan la evidencia que apunta relaciéon
entre los deterioros cognitivos y los déficits en el desempeino de AIVD (Gold, 2012; Jekel
et al., 2015). Es importante destacar que la relacion positiva y significativa entre el estado
cognitivo y el estado funcional se obtuvo a través del empleo de instrumentos de evaluacién
completos y exhaustivos que posibilitaron la deteccién de sutiles déficits funcionales y cog-
nitivos en poblacién no clinica. De esta forma, se destaca la importancia de emplear pruebas
discriminativas capaces de detectar pequefias alteraciones y que no presenten efecto techo,
para poder emprender asi intervenciones tempranas que retrasen el avance del deterioro.

Otra de las hipotesis iniciales era determinar la relacién entre el estado funcional y la reser-
va cognitiva, encontrando una correlacion positiva. En este caso se encontré que el estado
funcional se asocia con diferentes aspectos de la reserva cognitiva, concretamente con el
trabajo y el tiempo libre, aspectos vinculados al mantenimiento de un envejecimiento activo.

En contra de lo esperado, no se encontrd correlacién significativa entre el estado funcional
y el estado afectivo. Una de las explicaciones de este resultado puede hallarse en las propias
caracteristicas de la muestra, puesto que los aspectos afectivos evaluados, la sintomatologia
depresiva y neuropsiquiatrica, no estaban presentes en los participantes o lo estaban a nive-
les subclinicos, lo cual pudo dificultar el surgimiento de una correlacion significativa.

En lo que respecta a la posible influencia del sexo y de la edad en el estado funcional los
resultados confirman las hipétesis iniciales. De esta forma, no se encontraron diferencias en
el estado funcional entre hombres y mujeres, pero si se encontraron diferencias al tener en
cuenta la edad. En personas con edades mas avanzadas el deterioro en las AIVD era mas
acusado que el mostrado por las personas mas jévenes de la muestra. Este ultimo resultado
se encuentra en linea con los estudios que apuntan que el riesgo de sufrir dependencia se
incrementa con la edad, descendiendo la capacidad funcional a medida que se incrementa
la edad (Zaninotto et al., 2009).
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Finalmente mencionar que el presente estudio no se encuentra exento de limitaciones,
principalmente de caracter metodoldgico, entre las que se encuentran la dificultad de ge-
neralizacion de los resultados, la homogeneidad de la muestra en algunas de las variables
del estudio o el caracter transversal del disefio de investigacion. Ademas, hay que destacar
la falta de acuerdo existente respecto al método y a los instrumentos mas adecuados para
evaluar las AIVD, lo cual revela una de las cuestiones pendientes en el ambito de evaluaciéon
de las mismas como es el desarrollo de instrumentos de medida sensibles y discriminativos.

5. CONCLUSIONES.

Los resultados obtenidos en el presente trabajo revelan que en la muestra de poblacién ma-
yor no clinica estudiada el estado funcional se relaciona de manera positiva y significativa con
el estado cognitivo y la reserva cognitiva de la persona (concretamente con las dimensiones
de trabajo y tiempo libre). Por otro lado, no se encontraron relaciones significativas entre el
estado funcional y el estado afectivo de la muestra. El sexo no marcdé diferencias en el estado
funcional de los participantes, pero si lo hizo la edad, empeorando el desempefio en AIVD a
medida que aumenta la edad.

Uno de los aspectos novedosos a destacar de este estudio es la potencial utilidad del
AAIVDq para la valoracion funcional de la poblacién mayor no clinica, permitiendo la detec-
cién temprana de los sutiles deterioros en AIVD. Este aspecto es de suma importancia en la
practica clinica puesto que posibilita el disefio de intervenciones que retrasen el inicio de la
vida dependiente y, por tanto, mejoren la calidad de vida de la persona. Teniendo presente lo
anterior seria de utilidad que futuras lineas de investigacion se centraran en el perfecciona-
miento de instrumentos de valoracién del estado funcional que sean discriminativos y posean
adecuadas propiedades psicométricas.
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La enfermedad de Parkinson (EP) se atribuye a un proceso degenerativo idiopatico de las
vias dopaminérgicas, de evolucion progresiva, que comienza lentamente. Las lesiones que se
producen son multiples, aunque el principal trastorno bioquimico es la disminucién del con-
tenido en dopamina. A su vez, el descenso de la dopamina se caracteriza por la dificultad en
la ejecucion de los movimientos y una rigidez notable. Ademas, la produccion de las enzimas
que intervienen en la sintesis de dopamina disminuye. Esto produce un desequilibrio entre la
dopamina y la acetilcolina a favor de esta ultima (Micheli, 2006).

Se trata de la segunda enfermedad mas frecuente después del Alzheimer. En los primeros
estadios de la enfermedad sus sintomas no son facilmente detectables, su diagndstico es
complicado, pues a menudo se confunde con signos propios del envejecimiento o con pade-
cimientos del sistema nervioso central.como la esclerosis multiple. Afecta a 300.000 personas
en Espafa, y cada afo se diagnostica un nuevo caso por cada 10.000 habitantes (Garcia-Ramos,
Lépez Valdés, Ballesteros, Jesus, y Mir, 2016).A nivel mundial, segun cifras de la Asociacion Euro-
pea de la Enfermedad de Parkinson (EPDA), afecta a mas de 6 millones de personas.

Encontramos un ligero predominio en el nimero de hombres que padecen Parkinson. La
edad media de comienzo es de 55 + 11 afos, con extremos que van desde los 17 y hasta los
89 arfos. Afecta al 1% de los mayores de 65 afios y al 2 % de los sujetos con 85 afios o0 mas.
Se admite cierta predisposicion hereditaria, aunque los casos familiares no son frecuentes
(10%) (Cuerda, Cano, Macias Jiménez, Crespo Sanchez y Morales Cabezas, 2004).

En la actualidad, no hay ninguna prueba especifica para el diagnéstico del Parkinson. El
diagndstico es determinado por un médico o un neurdlogo. El médico revisara la historia
médica y buscara los principales sintomas del Parkinson, y si hay sospechas de padecer la
enfermedad, se administrara la medicacion oportuna. Si el paciente mejora, se confirma el
diagndstico, y si no, se descarta y asume que es otra enfermedad.
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Las pruebas que puede recomendar el especialista son exploracién por tomografia com-
putarizada, resonancia magnética, exploracién para identificar pérdida de las células produc-
toras de dopamina en el cerebro y tomografia por emision de positrones (muy costosa, se
suele reservar para la investigacion). El diagnostico puede llevar meses, incluso anos, aparte
de tener un coste econémico importante.

Una vez diagnosticada la enfermedad la escala que se utiliza para evaluar el estadio del pa-
ciente es la escala UPDRS (Unified Parkinson’s Disease Rating Scale), se trata de una escala
formada por 4 dominios encargados de evaluar distintas caracteristicas del paciente y que es
capaz de clasificar a los pacientes en 8 estadios.

Debido al aumento de poblacién afectada por enfermedades de este tipo, se hace preciso
buscar métodos de diagndstico mas precisos, mas sencillos y sobre todo mas comodos para
los pacientes. Segun varios estudios, el habla es un indicador temprano de la EP, ya que el
90% de los pacientes sufren algun tipo de deterioro vocal. Se encuentran distintas caracte-
risticas que nos permiten evaluar la degeneracion de las cuerdas vocales: disminucion de la
sonoridad con monotonia, hipofonia (volumen de voz reducido) sin cambios en la intensidad
y voz apagada que tiende a desvanecerse al final de la fonacién y disfonia (respiracion, ron-
quera o crujido en la voz) (Harel, Cannizzaro y Snyder, 2004; Holmes, Oates, Debbi, Oates,
Phyland y Hughes, 2000). De esta manera es posible diferenciar, mediante la voz, pacientes
sanos de enfermos, y encontrar la relacién entre las propiedades del habla y de la escala
UPDRS. (Skodda, Rinsche, y Schlegel, 2009).

Se han considerado los siguientes objetivos principales:

e Estudiar y verificar la relacién entre la puntuacién que nos ofrece el test UPDRS y las ca-
racteristicas de voz analizadas.

¢ Entrenar un algoritmo para poder diagnosticar mediante clasificacion a los pacientes.

¢ Crear una aplicacion moévil que mediante la introduccion de una serie de datos del pacien-
te proporcione un diagndstico.

Para llevar a cabo los analisis necesarios, se consideraron dos conjuntos de datos, cada
uno de ellos destinado a un objetivo distinto.

¢ Parkinson Telemonitoring Dataset. Este conjunto de datos se compone de mediciones
de voz de 42 sujetos con EP en etapa inicial, de los cuales se dispone de 5875 mediciones
de voz. (Tsanas, A Little, Mcsharry, y O Ramig, 2009).

¢ Parkinson Disease Dataset. Este conjunto de datos se compone de una gama de me-
diciones de voz de 31 personas, 23 con EP. De estas 31 personas tenemos un total de 195
grabaciones de voz. (Little, McSharry, Roberts, Costello, y Moroz, 2007).
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Para obtener mejores resultados y evitar el sobreajuste, se ha balanceado los sujetos de
la base. El problema del desbalanceo de los datos consiste en la predominancia de ciertos
valores en los datos y la escasez o0 ausencia de otros que dificulta o impide la extraccién de
informacion.

Por una parte, lo que se busca en el primer conjunto de datos es encontrar una relacion
entre las puntuaciones en una escala explicitamente elaborada para la evaluacién del Parkin-
son y los diferentes parametros de la voz en consideracion. Por otra parte, el propésito del
segundo conjunto de datos es la construccion de un modelo que sea capaz de discriminar a
un individuo con EP y sano, en funcion nuevamente de los parametros obtenidos de la voz.
Para ambas bases se dispone del identificador del sujeto al que pertenece la grabacién, la
edad y el género.

Para este cometido, la construccién de modelos de regresion y clasificacion a través de al-
goritmos propios del aprendizaje automatico supone una herramienta bastante util. Se plan-
tean por tanto la comparacién de una serie de métodos con el objetivo de encontrar aquel
que mejor resultado proporcione, que en este caso es encontrar la relacidén existente entre
la puntuacion de la escala UPDRS vy las distintas caracteristicas de la voz estudiadas y el
mayor numero de individuos bien clasificados. En este tipo de tareas la metodologia a se-
guir es siempre la misma. Se toma una particién del conjunto de datos original, se entrena el
algoritmo y se perfecciona su ajuste, para que posteriormente, con el subconjunto restante,
se proceda a una validacién de los resultados obtenidos. De esta manera, un correcto rendi-
miento implicara una alta capacidad de generalizacion, es decir, la informacion extraida sera
extrapolable a nuevos casos cuyo propésito sea el mismo, ser clasificado correctamente
entre un futuro enfermo de Parkinson, y un paciente que se mantendra sano.

Se han obtenido unos resultados muy satisfactorios encontrando una alta correlacién entre
la puntuacion de la escala UPDRS vy las distintas caracteristicas de la voz estudiadas, se ha
logrado clasificar entre sanos y enfermos con un alto porcentaje de acierto y finalmente se
ha creado una aplicacién capaz de dar un diagnéstico de forma practicamente instantanea.

La correlacion entre la puntuacién obtenida por los pacientes enfermos de Parkinson en
estadios tempranos con las distintas caracteristicas de la voz registradas, encontramos que
la correlacion es de 0.9466. En cuanto al error medio absoluto encontramos que es de 2.68
puntos, la puntuacién maxima del UPDRS es de 176 puntos, por lo que este error se pude
considera aceptable. Al existir una relacion tan fuerte podemos decir que mediante las dis-
tintas caracteristicas de la voz podemos llegar a las mismas conclusiones que con los resul-
tados del test UPDRS.

Logramos un 99.87% de bien clasificados para el diagnéstico entre sanos y enfermos para
la enfermedad de Parkinson, por lo que se consigue de esta forma encontrar la solucién
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que se buscaba, un diagndstico sencillo, econdémico y no invasivo, con un alto porcentaje
de acierto. En este caso se observa que el area bajo la curva ROC es de 0.9967 por lo que
podemos considerar que el test es muy bueno.

Por ultimo, una vez demostrado que es posible diagnosticar el Parkinson mediante la voz
y visto que el porcentaje de acierto es alto, se procedié a realizar una aplicacién, con la cual
introduciendo los datos del paciente se obtiene un diagnostico practicamente instantaneo.

Para lograr una aplicacion mas manejable y optimizarla, se procedié a seleccionar las varia-
bles mas relevantes, siendo el resultado de esta seleccién 6 variables. Se elabord una interfaz
grafica para crear una aplicacién mévil que permite introducir los datos del paciente por el
usuario de forma sencilla.

Se concluye, por lo tanto, que logramos cumplir los objetivos fijados del estudio, verifi-
cando la relacion entre escala UPDRS vy distintas medidas de la voz, asi como obteniendo
un diagnostico acertado en un 99’87% de los casos y facilitando una aplicacion accesible y
manejable, pudiendo de este modo, proporcionar un buen diagnéstico, rapido sencillo, no
invasivo, econdmico y sobre todo fiable, que lograra hacer un poco mas facil la vida de los
pacientes.
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Pregunta: Desde Fundacion Caser y la
Revista Actas promovemos la integracion
de los sistemas de bienestar para una me-
jora atencion a las personas con discapa-
cidad, personas mayores y en general en
situacion de dependencia. ;Cree que es un
logro posible?

Respuesta: No sé en qué medida es un
logro posible, pero en cualquier caso es un
logro necesario. Todas las personas que
trabajamos en el ambito de las politicas
sociales -ya sea en el campo de la
investigacion, la planificacion, la gestién o la
prestacion de servicios— somos conscientes
de que nuestros principales retos se
centran en las personas con necesidades
complejas y en los intersticios que existen
entre los diferentes sistemas. Sabemos
que, en general, las personas no tienen
necesidades estancas o unidimensionales,
sino que tienen necesidades entrelazadas,
mezcladas. Y la organizacion tradicional de
los sistemas de bienestar se adapta mal a
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esas necesidades. El problema es que, para
dar la vuelta a esas situaciones, tenemos
que abordar cambios complejos. Entre
otros, definir mejor cual es el objeto de los
Servicios Sociales —-los demas sistemas
tienen mas claramente definido cual es
su objeto y qué valor afiadido aportan—, y
favorecer una mirada mas “social” desde
los sistemas de salud, empleo, vivienda
o educacion, es decir, mas sensible a las
circunstancias y necesidades especificas
que pueden tener determinadas personas.
También es necesario reforzar el trabajo
conjunto a nivel local, dotando a los equipos
territoriales de salud y de servicios sociales
de medios y de autonomia para trabajar de
forma mas integrada. Por ultimo, diria que
si bien es necesario avanzar en una mayor
integracién de los servicios sociales y
sanitarios, no debemos olvidar la necesidad
de mejorar el trabajo conjunto entre los
servicios sociales y los de educacién,
empleo o vivienda.

SIIS lleva mas de 40 arios trabajando en
la investigacion y el desarrollo de politicas
sociales. ¢Cual es la clave de su éxito?

Es cierto que el SIIS surgid6 hace ya
casi 40 afios y que durante este tiempo
ha contribuido al disefo, la planificaciéon
y la mejora de los Servicios Sociales. Las
razones de haber podido mantener una
trayectoria tan larga son varias: por una
parte, una apuesta clara por la importancia
del conocimiento en el ambito de los
Servicios Sociales, ya en épocas en las que
el desarrollo técnico, cientifico o académico
en este ambito era muy incipiente. También
haria referencia a la capacidad de haber
hecho de puente entre las personas que se
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dedican a la planificacién de las politicas y
la toma de decisiones, las que se dedican
a la investigacién y las que se dedican a la
intervencién directa. Son tres mundos que
no siempre se relacionan con fluidez y que
entidades como el SIIS han podido en cierto
modo vincular. Creo que nuestra pervivencia
también se explica por haber sido capaces
de colaborar de forma constructiva y leal,
sin perder nuestra independencia, con las
administraciones publicas y por “haber
mantenido un nivel espero que alto de
rigor técnico”. Todo eso nos ha permitido
ser capaces de identificar necesidades,
definir prioridades y proponer soluciones
en el ambito de los servicios sociales, y esa
capacidad ha sido, precisamente, la que
explica nuestra pervivencia.

Hablando de gestion del conocimiento
en el ambito de los Servicios Sociales, ¢sen
qué situacion estamos hoy dia en Espana?
¢ Qué avances se ha realizado o se deberian
realizar en este campo?

Creo que tenemos todavia mucho que
avanzar en este aspecto. De hecho, creo
que hoy el principal reto de los Servicios
Sociales se refiere, en términos muy ge-
nerales, a la gestidon del conocimiento. Es
evidente que hay experiencias, iniciativas
e investigadores/as muy solventes en este
ambito: la Universidad esta prestando en los
ultimos afios una atencion mucho mayor y
de mucha mas calidad a estas cuestiones,
las administraciones estan siendo capaces
de innovar y experimentar en muchas ma-
terias relacionadas con los Servicios So-
ciales, el Tercer Sector esta promoviendo
cambios muy sustanciales en los modelos
de atencién... Las experiencias en estos



campos son innumerables. Pero es un mo-
delo de gestién del conocimiento disperso,
atomizado, en cierto modo amorfo. No hay
un liderazgo, una estrategia o una direccién
que marque cuales son las prioridades, los
recursos o los agentes. No hay, a nivel au-
tondmico o estatal, instituciones tractoras.
La ausencia casi absoluta de referencias
a las cuestiones que se abordan desde
los Servicios Sociales —la dependencia, la
discapacidad, la exclusion, la desprotec-
cion...— en el Plan Estatal de Investigacién
Cientifica y Técnica y de Innovacién es muy
ilustrativa de esta carencia. Carecemos no
s6lo de grandes centros de investigacion en
este ambito —a diferencia de lo que ocurre
por ejemplo en el ambito de la salud o de lo
que ocurre en otros paises en el ambito de
los Servicios Sociales—, sino incluso de una
estrategia que permita alinear en la misma
direccioén los esfuerzos que ya se realizan, y
que son muchos. Tendemos a pensar que la
principal necesidad en el ambito de los ser-
vicios sociales se refiere a los recursos eco-
noémicos, a la dotacion de personal o a la
generacion de nuevos marcos normativos,
cuando, a mi juicio al menos, las principales
necesidades se refieren a la generacién de
marcos tedricos, modelos de intervencion,
practicas basadas en la evidencia, siste-
mas de informacion, etc.

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 poli-
ticas de inclusion social?

Creo que a las desigualdades de género
estan, al menos tedricamente, muy
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presentes en lainvestigacion sobre servicios
sociales y en el discurso tedrico de la mayor
parte de los agentes que intervienen en este
campo. Pero también es obvio que en la
mayor parte de los casos esta preocupacion
tedrica no pasa de lo retorico, y es dificil
que ese interés se traduzca en medidas o
politicas concretas, en adaptaciones reales
en el disefo de los servicios. También diria
en todo caso que las desigualdades de
género no deberian impedir vernos otras
desigualdades tanto o mas importantes:
las mujeres no son un colectivo, son la
mitad de la poblacion, y dentro de ellas
se dan diferencias (relacionadas con la
edad, el origen, la formacion, el estatus
socioeconomico...) determinantes. En
ese sentido, creo que se estan generando
en nuestras sociedades diferencias, o
desigualdades, generacionales tanto o mas
importantes que las diferencias de género
y a esas diferencias también deberiamos
prestarles una mayor atencion. La brecha
generacional —a nivel econdémico, politico,
electoral, de valores...— es cada dia mas
determinante.

En ese contexto, ;en qué sentido debe-
mos repensar nuestro modelo de protec-
cion social? ¢Cudles son los retos mas im-
portantes que tiene ante si?

Me parece esencial, efectivamente, re-
pensar las politicas sociales. Ese es pre-
cisamente el titulo de un trabajo colectivo
que publicamos hace un par de afios y en
el que, entre otros aspectos, hablabamos
de la necesidad de reorientar las politicas
sociales espanolas hacia el paradigma de
la inversiéon social. Eso implica, en relaciéon
con lo que decia en la pregunta anterior,
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alcanzar un nuevo pacto intergeneracio-
nal, que permita invertir mas y mejor en
politicas de infancia, juventud y familia, sin
desatender el esfuerzo que hay que realizar
en otros ambitos, como el envejecimiento.
Pero no podemos olvidar que nuestro Esta-
do del Bienestar esta muy orientado a las
necesidades de las personas mayores, y
muy poco orientado a las necesidades de
la infancia y la juventud. Eso tiene un coste
elevado, por ejemplo, en términos de fe-
cundidad. También destacaria otros retos:
la necesidad de mejorar la capacidad redis-
tributiva de nuestro Estado del Bienestar —
que protege mucho a quienes tienen o han
tenido carreras laborales estables y poco a
quienes no las tienen o no las han tenido-;
la necesidad de adaptar —en términos con-
ceptuales pero también organizativos- las
politicas de inclusién a la precarizacién del
mercado laboral; y la necesidad de reorien-
tar los servicios de atencion a las personas
mayores, desde el paradigma de la aten-
cién centrada en la persona.

En la revista Actas estamos especialmen-
te ocupados en promocionar a jovenes in-
vestigadores. ¢Es la investigacion social un
ambito propicio para atraer talento joven?

Si, sin duda alguna. De hecho, creo que
en los ultimos afos se esta incorporando
al Tercer Sector, a las universidades y a la
administraciéon una generacion de jovenes
investigadores/as muy bien formados, muy
leidos, muy solventes técnica y metodolo-
gicamente, con muchisima capacidad de
comunicar y de influir en la agenda publica.
Quiza el reto pendiente que tienen algunos
de estos investigadores/as es el de conec-
tar mejor con el mundo de la intervencién
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profesional, con las personas y las entida-
des que estan en primera linea.

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

Qué pregunta tan dificil... Sefalar a algu-
nas personas obliga siempre a dejar a otras
en el tintero. Puestos a hacerlo, creo que es
conveniente sefalar las aportaciones que
nos permiten hablar no tanto de dependen-
cia, envejecimiento, discapacidad, pobreza
o desigualdad, sino de los Servicios Socia-
les, como sistema de atencion distinto e
identificable: y ahi es imprescindible hablar
de personas como Manuel Aguilar, Fernan-
do Fantova o Lucia Martinez Virto, por citar
solo tres. También citaria, fuera de Espana,
la excelente investigacion que en el Reino
Unido hacen personas como Martin Knapp,
Adelina Comas Herrera, José Luis Fernan-
dez y todo el equipo de la PSSRU.

Muchas gracias.
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