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Presentamos el numero 27 de la revista Actas de Coordinacién Sociosanitaria, segundo
y ultimo de un ano, este 2020, que pasara sin duda a la historia como uno de los mas con-
vulsos para la humanidad, y en especial, para la parte de la humanidad que mas ha sufrido
esta pandemia, y sobre la que nuestra revista presta atencion: las personas mayores, con
discapacidad, o dependencia.

Pero en la pequefna historia de nuestra revista, este sera ademas un ano inolvidable por
haber recibido el premio CERMI 2020 en la categoria de Investigacion Social y Cientifica,
por nuestra labor de divulgacién del “conocimiento social valioso de forma sostenida en la
esfera de las politicas publicas de promocién de la autonomia personal y de inclusion de las
personas mayores y con discapacidad” (Fallo de los premios CERMI 2020).

Si la importancia del premio se mide por quién lo otorga, estamos de enhorabuena: el CER-
MI a dia de hoy es una organizacién que se cuenta entre las mas influyentes del Tercer Sector
en Espana, y con seguridad la organizacion mas relevante en el ambito de la discapacidad. El
CERMI, es, ademas, un actor relevante en contexto europeo e iberoamericano, con presencia
destacada en la promocion y seguimiento de la Convencion Internacional de Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas.

Hemos querido agradecer este premio con dos aportaciones destacadas desde CERMI:
por una parte entrevistamos a Ana Pelaez Narvaez, Comisionada de Género y Vicepresidenta
ejecutiva de la Fundacion CERMI Mujeres. Ana, es una mujer referente en la lucha por los de-
rechos de las personas con discapacidad, con especial énfasis en las mujeres con discapaci-
dad; en su entrevista, resefa la gran importancia que tienen las politicas sociosanitarias. Por
otra parte, contamos con un excelente articulo de Luis Cayo Pérez Bueno, presidente del CERMI,
en el que pone en valor la necesidad de reformar el articulo 49 de la Constitucién Espanola.

La presencia de la discapacidad como objeto de andlisis es, como no podia ser de otra
manera, especialmente importante en este nimero. Continuamos asi con un articulo de An-
gela Lopera, que desde Colombia nos propone un analisis del uso del término “discapacidad
intelectual” desde una perspectiva histérica y critica. Seguidamente, Angel Lozano, Raquel
Alario y Elena Robles, nos hablan de la importancia de la asistencia personal para el desarro-
llo de la vida independiente y la inclusién en la comunidad de las personas con discapacidad.

Los siguientes articulos de este numero se centran en la atencién a las personas mayores.
Eva Hombre, nos expone el proyecto de intervencién que llevé a cabo con el objetivo de
combatir la soledad en mujeres. Rubén Yusta realiza un analisis sobre el futuro de la interven-
cién gerontolégica desde una perspectiva social. Para finalizar la seccién de articulos, Elvira
Lara, Marta Miret, Natalia Martin-Maria y Chiara Castelletti, nos presentan el proyecto Emmy
para mejorar el bienestar mental de las personas mayores.
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Cerramos este numero con nuestra seccion “jévenes investigadores” en la que acogemos
con orgullo los resultados de la | convocatoria de ayudas a la investigacion de la Funda-
cién Caser, presentados por M? Pilar Molés, que nos expone los principales hallazgos de su
estudio sobre la herramienta Fallskip y la prevencién de caidas en las personas mayores. El
segundo articulo corresponde a Iria de la Osa, sobre los efectos sociales en el consumo de
la metanfetamina. Finalmente, Alberto Pascual pone en valor el papel de la enfermeria en la
educacion al paciente epiléptico.

Ademas, profundizando el caracter divulgativo y universalmente accesible de nuestra revis-
ta, publicamos nuevamente todos los contenidos en Lectura Facil, en nuestro empefno por
llegar al mayor nimero de personas posible.

Y asi es como se configura el numero 27 de nuestra revista Actas de Coordinacién So-
ciosanitaria, esperamos que las aportaciones recogidas resulten de interés, y contribuyan a
avanzar en la mejora de nuestros sistemas de bienestar. Mientras este nimero sale al aire
estamos ya trabajando en el proximo, con el espiritu renovado por nuestro premio, y la espe-
ranza puesta en un nuevo afo cargado de buenas noticias.

Agustin Huete Garcia
Director de la revista Actas de Coordinacién Sociosanitaria
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ARTICULO 49, PRIMERA REFORMA SOCIAL DE LA CONSTITUCION
ESPANOLA. CONSIDERACIONES Y PROPUESTAS DESDE LA
DISCAPACIDAD ORGANIZADA.

LUIS CAYO PEREZ BUENO
Presidente del Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) y de la Fundacion
Derecho y Discapacidad.

DECONSTRUYENDO LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

ANGELA MARIA LOPERA MURCIA
Universidad de Antioquia. Colombia.

LA ASISTENCIA PERSONAL: UN SERVICIO CLAVE PARA EL
DESARROLLO DE LA VIDA INDEPENDIENTE Y LA INCLUSION EN LA
COMUNIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

ANGEL LOZANO DE LAS MORENAS
Trabajador Social y Gerente de la Federacion Salud Mental Castilla y Leon.

RAQUEL ALARIO BANCELLS
Trabajadora Social. Area de Programas de la Federacion Salud Mental Castilla y Le6n.

ELENA ROBLES PENA
Trabajadora Social. Area de Programas de la Federacion Salud Mental Castilla y Le6n.

ANALISIS DEL FUTURO DE LA INTERVENCION GERONTOLOGICA DESDE
UNA PERSPECTIVA SOCIAL.

RUBEN YUSTA TIRADO
Trabajador Social en Residencia de Mayores. Doctorando en Trabajo Social Universidad Complutense de
Madrid. Docente en Colegio Oficial de Trabajo Social de Madrid y Malaga.
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EL BIENESTAR MENTAL EN LA POBLACION DE EDAD MAS AVANZADA:
EL PROYECTO EMMY.

ELVIRA LARA, MARTA MIRET, NATALIA MARTIN-MARIA, CHIARA CASTELLETTI

Universidad Autbnoma de Madrid. Hospital Universitario de La Princesa, Instituto de Investigacion Sanitaria
Princesa (IIS-Princesa), Madrid. Instituto de Salud Carlos Ill, Centro de Investigacion Biomédica en Red de
Salud Mental, CIBERSAM.

COSIENDO EN SALUD, TEJIENDO RELACIONES.

EVA MARIA HOMBRE AGUIAR
Trabajadora Social en el ambito de la salud desde 2008. Servicio Canario de la Salud. Gerencia de Atencion
Primaria. Area de Gran Canaria.

FALLSKIP COMO HERRAMIENTA PARA LA MEDICION DEL RIESGO DE
CAIDAS EN MAYORES INSTITUCIONALIZADOS.

M? PILAR MOLES JULIO

EL CONSUMO DE METANFETAMINAS Y SUS PRINCIPALES CONSE-
CUENCIAS PSICOSOCIALES. UNA REVISION BIBLIOGRAFICA.

IRIA DE LA OSA SUBTIL
EL PAPEL DE LA ENFERMERIA EN LA EDUCACION AL PACIENTE

EPILEPTICO.
ALBERTO PASCUAL RUPEREZ
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ANA PELAEZ NARVAEZ

Alta Comisionada para la Solidaridad y la Cooperacion
Internacional del Grupo Social ONCE y Vicepresidenta
de la Fundacion ONCE para América Latina (FOAL). En
el CERMI es Comisionada de Género y Vicepresidenta
gjecutiva de la Fundacion CERMI Mujeres. En el Foro Eu-
ropeo de la Discapacidad es Vicepresidenta y presidenta
del Comité de Muijeres. En Naciones Unidas, de 2009
a 2016, fue miembro del Comité de la ONU sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, del que ha
sido su Vicepresidenta. Desde 2019 es miembro del Co-
mité de la ONU para la Eliminacion de la Discriminacion
contra la Muijer, siendo la primera mujer con discapaci-
dad en formar parte de este drgano.

En la fotografia aparece Ana Pelaez delante de todas las
banderas de Estados partes de Naciones Unidas. Al fondo,
la entrada del Palais des Nations (Palacio de las Naciones)
de Ginebra, sede europea de Naciones Unidas.

Pregunta: Desde Fundacion Caser y la
Revista Actas promovemos la coordinacion
de los sistemas sanitario y social para una
mejor atencion a las personas con discapa-
cidad, personas mayores, y en general, en
situacion de dependencia. ;Cree que es un
logro posible?

Respuesta: Como ha reconocido el jurado
de los Premios CERMI.es 2020, la Revista
Actas de la Fundacién Caser es un medio
especializado en la promocion de la auto-
nomia personal e inclusién de las personas
mayores y con discapacidad que genera
informacién muy valiosa para las politicas
publicas. Siendo la coordinacioén de los sis-
temas sanitario y social un asunto esencial
para mejorar la atencién a las personas con
discapacidad, a las personas mayores, y
en general, en situacion de dependencia, la
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contribucioén de la Revista Actas de la Fun-
dacion Caser puede ser un valor anadido
para alcanzar este logro.

Desde CERMI y Fundacion ONCE nos
recuerdan la enorme importancia de tener
en cuenta la perspectiva de género en la in-
clusion de las personas con discapacidad.
¢ Qué nos falta y qué nos sobra para estar
preparados?

Coincido con CERMI y con Fundacién
ONCE en la necesidad de incorporar al tra-
bajo de la Fundacién Caser y de su Revista
Actas un enfoque mas robusto sobre la di-
mensién del género en los asuntos tema-
ticos que aborda para no dejar atras a las
mujeres. Para conseguirlo, la formacion de
los equipos técnicos, la incorporacion de
profesionales especializados en asuntos de
género, el uso de indicadores y variables
sensibles al género, la compilacion de da-
tos siempre desagregados por sexo y por
otras variables relevantes para las mujeres,
y el estudio pormenorizado de realidades
que les afectan directamente a ellas, podrian
ser algunas sugerencias para conseguirlo.

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 atencion sociosanitaria?

Desafortunadamente no.

Como se puso de manifiesto en la
IV Conferencia sectorial de mujeres y
nifas con discapacidad de la Fundacion
CERMI Mujeres, celebrada el 23 y 24

de septiembre de este afo, el modelo
actual sociosanitario esta «agotado» y es
«insuficiente», por lo que habria que abogar
por promover una atencion transformadora
que esté dotada de medios y recursos para
adaptar los servicios sociosanitarios a la
realidad. Para ello, es necesario incorporar
la perspectiva de género, tanto en las
distintas investigaciones médicas como en
la atencion sanitaria, para evitar sesgos que
perjudiquen a las pacientes. Esto pasaria
por reforzar la investigacion acerca de la
salud de las mujeres y nifias, asi como de
las enfermedades que les afectan, puesto
que la poblacibn masculina ha copado
mayoritariamente los estudios cientificos,
pese a que las mujeres sufren en mayor
medida circunstancias particulares, como el
dolor cronico. Como sefialé la Organizacidn
Mundial de la Salud en la IV Conferencia, las
personas con discapacidad, especialmente
las mujeres, tienen que ser consideradas un
grupo en situacion de vulnerabilidad durante
una crisis de salud publica y necesitan una
atencién prioritaria. De ahi la importancia de
que las campanas y planes de salud publica
se tienen que disenar, desde el principio,
incluyendo la perspectiva de género y de
discapacidad.

Es usted hoy una persona con alto reco-
nocimiento en Espafia y en el mundo. ;Cual
es la clave de su éxito?

No se trata de un éxito individual, sino del
trabajo y empefio de las organizaciones de
personas con discapacidad que, unidas,
han hecho posible que la agenda de las
mujeres y nifias con discapacidad en todo
el mundo se escuche. Como sefialo en mi
cuenta de Twitter, we have made it!, y en



ese “we” estamos todos incluidos. Mi agra-
decimiento profundo a la ONCE y a CERMI
por respaldar este esfuerzo colectivo.

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

Son muchos los trabajos que tenemos aho-
ra entre manos porque también son muchas
las demandas que siguen pendientes en re-
lacion con la igualdad y no discriminacion de
las mujeres y nifias con discapacidad.

A nivel global, estamos trabajando para
que los estados se comprometan con la in-
corporacion de las cuestiones de discapa-
cidad en la agenda politica de los derechos
de la mujer y la igualdad de género, con
especial atencion a la violencia. Para con-
seguir esto, estamos tratando de fortalecer
el sistema de reporte a Naciones Unidas,
tanto por parte de sus agencias especiali-
zadas (como ONU Muijeres), como de las
instituciones de derechos humanos (fun-
damentalmente las defensorias del pueblo)
y de la sociedad civil (organizaciones de
mujeres con discapacidad, organizaciones
de mujeres en general y organizaciones de
personas con discapacidad).

A nivel europeo, nos hemos centrado
en dos asuntos prioritarios: Por un lado,
en la implementacién del Convenio del
Consejo de Europa sobre prevencion y
lucha contra la violencia contra las mujeres
y la violencia domeéstica (Convenio de
Estambul), instrumento fundamental para
luchar no solamente contra la violencia,
sino también contra la persistencia de
las practicas nocivas contra mujeres y
nifas con discapacidad, como son las
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esterilizaciones no consentidas y los
abortos coercitivos (articulo 39 del Convenio
de Estambul). En segundo lugar, en sacar
adelante un proyecto que permita trabajar
en red a las organizaciones de mujeres con
discapacidad de Europa. Hasta la fecha,
solamente hay ocho paises en la Unién
Europea que cuentan con una organizacion
especifica.

A nivel iberoamericano, nuestro propdsi-
to es el de formar a mujeres y nifas con
discapacidad, y a madres y cuidadoras de
familiares con discapacidad, en sus dere-
chos humanos vy libertades fundamentales,
acercandoles instrumentos clave para ellas,
como son la Convencion sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad, la
Convencion sobre la Eliminacion de Todas
las Formas de discriminacidon contra la Mu-
jer, la Declaracion y Plataforma de Accion
de Beijing o la Agenda de Desarrollo 2030,
entre otros. Para conseguirlo tenemos que
asegurar que las mujeres y nifias pertene-
cientes a los grupos mas desfavorecidos,
por presentar mayores barreras de acceso
a la informacidn y a la comunicacion (como
son las mujeres sordociegas, las mujeres
con discapacidad intelectual, las mujeres
institucionalizadas, mujeres indigenas etc.),
no se queden atras.

Finalmente, en el plano nacional,
queremos fortalecer la agenda de trabajo
de la Fundaciéon CERMI Mujeres abordando
nuevas realidades y aumentando nuestra
capacidad de incidencia politica. La trata
y la prostitucion; la migracion, el refugio y
el asilo; la violencia en todas sus formas
contralas mujeres y niflas con discapacidad
y los recursos disponibles para ellas;
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la erradicacion definitiva de todas las
practicas de esterilizacion no consentida y
la reparacion de las victimas; la formacion
sobre los derechos y el acceso a la salud
sexual y reproductiva; el empoderamiento
de las nifias con discapacidad; el trabajo
con las madres y cuidadoras de familiares
con discapacidad y el impacto de la
pandemia en todas estas mujeres, son solo
algunas de las cuestiones que tenemos
ahora sobre la mesa.

En cuanto a la ilusién, todos son tan im-
portantes y necesarios que no nos podria-
mos decantar por uno de ellos.

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?

Por supuesto que si, pero esainvestigacion
social sigue adoleciendo en muchos
casos de las dimensiones de género y de
discapacidad; mas aun, tomados ambos al
unisono desde un enfoque interseccional
de derechos humanos. Ademas, muy
especialmente, necesitamos el talento
de las chicas con discapacidad en la
investigacion social, pero esto, que es facil
de afirmar en una entrevista como esta, es
dificil llevar a cabo en la practica; sobre
todo, si tenemos presentes algunos datos
sobre la educaciéon de las chicas con
discapacidad en relacién con sus pares
sin discapacidad o en relacién con los
chicos con discapacidad. Por ejemplo, en
los datos estadisticos publicados en 2018
por el Ministerio de Educacién y Formacion
profesional sobre el alumnado que recibié
apoyo durante la ensefianza primaria, la
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ESO, la Formacion Profesional Basica y
otros programas formativos, “los varones
representan el 62,6%, mientras que las
mujeres son el 37,4% restante”. Ante esta
brecha escalofriante de discriminacién por
razén de sexo, solo puedo poner mas que
nunca en valor el talento de las chicas con
discapacidad que, pese a su olvido en las
politicas de educacion, consiguen brillar y
alumbrarnos el camino.

Recomiéndanos algo que leer, o alguien a
quién sequir, para entender mejor la atencion
a la discapacidad, la promocidn de la autono-
mia personal y la inclusion social en el futuro.

Os recomiendo seguir a Women Enabled
International (WEI). Como sefala esta or-
ganizaciéon en su pagina web, trabaja en
la interseccion de los derechos de las mu-
jeres y los derechos de las personas con
discapacidad para promover los derechos
de las mujeres y nifas con discapacidad en
todo el mundo. A través de la promocion y
la educacién, WEI aumenta la atencion in-
ternacional y fortalece los estandares inter-
nacionales de derechos humanos en temas
como la violencia contra la mujer, la salud
y los derechos sexuales y reproductivos, el
acceso a la justicia, la educacion, la capa-
cidad legal y las emergencias humanitarias.
Trabajando en colaboracién con organiza-
ciones de derechos de mujeres con disca-
pacidad y organizaciones de derechos de
mujeres en todo el mundo, WEI fomenta la
cooperacion entre movimientos para mejo-
rar la comprension y desarrollar estrategias
de promocién transversales para hacer rea-
lidad los derechos de todas las mujeres y
ninas. Para mas informacién, podéis visitar su
pagina web: https://www.womenenabled.org/



Recibido:  30/09/2020
Aceptado: 02/10/2020

ARTICULO 49, PRIMERA REFORMA

SOCIAL DE LA CONSTITUCION ESPANOLA.
CONSIDERACIONES Y PROPUESTAS DESDE LA
DISCAPACIDAD ORGANIZADA.

ARTICLE 49, FIRST SOCIAL REFORM OF THE
SPANISH CONSTITUTION. CONSIDERATIONS
AND PROPOSALS FROM ORGANIZED
DISABILITY.

LUIS CAYO PEREZ BUENO

Presidente del Comité Espaiol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) y de la Fundacion Derecho y Discapacidad.
presidencia@cermi.es

Como citar este articulo: Pérez Bueno, L.C. (2020). Articulo 49, primera reforma social de la Constitucion
Espariola. Consideraciones y propuestas desde la discapacidad organizada. Actas de Coordinacion Socio-
sanitaria, (27), PAGINAS 11-25

11



FUNDACION CASER

PALABRAS CLAVE

Discapacidad, Derechos, Derechos Sociales, Constitucion Esparnola, Articulo 49, Reforma Cons-
titucional, Convencion, Inclusion, Cortes Generales, CERMI.

En Espafia, la sociedad civil organizada en torno a las personas con discapacidad y sus familias,
representada por el CERMI, lleva lustros demandando a los poderes publicos y los partidos po-
liticos la reforma del articulo 49 de la Constitucion Esparola, dedicado precisamente a las per-
sonas con discapacidad, habida cuenta de la inadecuacion e inactualidad del texto vigente del
precepto, que por haberse adoptado hace mas de cuarenta afios, no esta alineado con el en-
foque de derechos humanos. Esta necesidad de modificacion constitucional, se agudiza desde
la entrada en vigor en 2008 de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que establece un modelo social de derechos humanos, y cuyos principios,
valores y mandatos entran en conflicto con la Constitucion Espariola, por pertenecer a dos épo-
cas y dos mentalidades muy distintas. En el afio 2018, las presiones del movimiento social de
la discapacidad comienzan a tomar cuerpo, y el Gobierno y el Parlamento espafioles activan el
procedimiento de reforma constitucional a propdsito del articulo 49, iniciativa de modificacion
aun no culminada, que de llevarse a cabo finalmente supondréd un refuerzo mas que notable de
la declaracidn, reconocimiento y garantias de los derechos de las personas con discapacidad.

Disability, Rights, Social Rights, Spanish Constitution, Article 49, Constitutional Reform,
Convention, Inclusion, Parliament, CERMI.

ABSTRACT

In Spain, the civil society organized around people with disabilities and their families, represented
by CERMI, has been demanding the public authorities and political parties reform Article 49 of
the Spanish Constitution, specifically dedicated to people with disabilities. disability, taking into
account the inadequacy and inactivity of the current text of the precept, which, having been
adopted more than forty years ago, is not aligned with the human rights approach. This need
for constitutional modification has become more acute since the entry into force in 2008 of the
International Convention on the Rights of Persons with Disabilities, which establishes a social
model of human rights, and whose principles, values and mandates conflict with the Constitution.
Spanish, for belonging to two eras and two very different mentalities. In 2018, the pressures of the
social movement for disability began to take shape, and the Spanish Government and Parliament
activated the constitutional reform procedure regarding article 49, an initiative for modification not
yet completed, which if finally carried out. It will mean a more than notable reinforcement of the
declaration, recognition and guarantees of the rights of people with disabilities.
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ARTICULO 49, PRIMERA REFORMA SOCIAL DE LA CONSTITUCION ESPANOLA.
CONSIDERACIONES Y PROPUESTAS DESDE LA DISCAPACIDAD ORGANIZADA

1. CONSIDERACION PRELIMINAR.

El enfoque de derechos, de derechos humanos, Unico admisible en relacion con la legisla-
cion y las politicas publicas que tengan por destino a las personas con discapacidad, com-
pele a la preocupacion por el Derecho, entendido como ordenacién racional y justa de la
convivencia y las relaciones entre los seres humanos en una comunidad politica dada, y de
estas entre si. De ahi, la insistencia del movimiento social organizado de la discapacidad de
ejercer presion e incidir para que los ordenamientos juridicos ya sean internacionales, ya eu-
ropeos, ya del propio pais, asuman con conviccién y vigor esta perspectiva, traduciéndola en
un Derecho positivo cada vez mas embebido en la consideracién de la discapacidad como
una cuestién exclusiva de derechos humanos.

Tefir la legislacion toda de la discapacidad de la visidbn de derechos humanos pasa, en
primer término, claro estd, porque esta quede impregnada en la norma superior, aquella que
ostenta la primacia mayor del ordenamiento juridico, que suele ser la Constitucion politica
del Estado. No es indiferente, antes al contrario, que el texto constitucional de una nacién o
pais, tenga presente la realidad de las personas con discapacidad, la acoja expresamente o
la omita, y si la declara y regula, en qué términos lo hace, literales y conceptuales.

Como es harto sabido, en el caso de Espafia, la Constitucion de 1978, la vigente en estos
momentos, no hace caso omiso de las personas con discapacidad, les dedica un articulo es-
pecifico, el 49, por lo que la discapacidad tiene recepcién constitucional, hecho en principio
del que hemos de congratularnos. Muchos textos constitucionales en el mundo no mencio-
nan a esta parte de su poblacién, la ignoran de plano. Es positivo pues que la Constitucién
Espanola dispense atencion declarativa y regulatoria a las personas con discapacidad; otra
cuestion es la relevancia que se le otorgue, en qué términos y con qué contenido y alcance.
Sobre qué principios inspiradores, con cual diccién, en qué ubicacién sistematica del texto
constitucional e incluso con qué intencién y estilo, si es meramente declaratoria o se erige en
mandato imperativo con garantias para su aplicacion efectiva.

En opinién del movimiento social de derechos humanos de las personas con discapacidad
en Espafa, a despecho de que la Constitucion de 1978 fuera en origen receptiva con las
personas con discapacidad, elemento que ha de ser reconocido y agradecido, transcurridos
mas de cuarenta anos desde su promulgacion y vigencia, precisa de una reforma, en este
punto, que la actualice, qué duda cabe, y sobre todo que la refuerce para alinearla por entero
con el enfoque de derechos humanos. Seria la primera reforma netamente social del texto
constitucional espafiol, y para las personas con discapacidad y su movimiento social es de
un fecundo simbolismo que esta primera modificacidén social sea por y para este grupo social.

13



FUNDACION CASER

2.LADISCAPACIDAD ENLACONSTITUCION ESPANOLA DE 1978.INACTUALIDADES EINSUFICIENCIAS.

Ha sido consignado antes, a saber: la discapacidad, bien que con otro nombre y con una
concepcidn propia del tiempo y de la mentalidad en que fue elaborado y aprobado, esta pre-
sente en el texto constitucional de 1978. El articulo 49 es el precepto que le consagra, y cuya
redacciodn literal es:

Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e
integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la aten-
cion especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de los
derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos.

No basta con la diccion expresa, es también recomendable saber dénde se encuentra situado
en el texto normativo maximo, pues esta localizacion nos indicara aspectos no menores como
su consideracién o no de derecho fundamental, su grado de reconocimiento, su imperatividad,
la exigibilidad que se le otorga y la proteccion dispensada. Sistematicamente, este articulo esta
ubicado en el capitulo tercero, bajo el nombre “De los principios rectores de la politica social y
economica” del Titulo I, en el que se declaran y reconocen los derechos y deberes fundamen-
tales, pero su rango es subalterno, por cuanto es solo un principio rector de la politica social
y econémica, una suerte de mandato genérico que se dirige a los poderes publicos (no a toda
la comunidad politica y social) de actuar en un determinado sentido, orientador de la accidon
oficial, para que a través de ella se verifiquen los derechos, estos si, reconocidos a toda la ciu-
dadania y formulados en el elenco del Titulo I, mas sin definir ni elevar la discapacidad y lo atin-
gente a ella al rango de los derechos de maxima proteccion. El tratamiento de la Constitucion
vigente a las personas con discapacidad es, por decir asi, de menor cuantia.

Yendo ya, en derechura, al contenido estricto del articulo, una vez bosquejado el entorno en
el que se ubica y que condiciona su calidad y alcance, lo primero que resulta llamativo es la
terminologia empleada; un articulo sobre la discapacidad, que no usa esta palabra. Si lo sub-
yacente, pero no lo aparente. En efecto, para la sensibilidad presente, lo mas chocante del
texto del articulo 49 es el vocablo de “disminuidos”, como equivalente a lo que hoy denomi-
namos “personas con discapacidad”. Bien es cierto que “discapacidad” no era una palabra
formada y existente en 1978 (su creacion fue posterior), pero la eleccion de “disminuidos” no
fue la mas afortunada, incluso para ese tiempo. Asi, en 1982, cuando se promulga la primera
ley general de discapacidad en Espafa, transcurridos menos de cuatro afios, el legislador
ordinario opta por “minusvalidos”, llevando esta expresion al propio titulo: Ley 13/1982, de
7 de abril, de Integracion Social de los Minusvalidos, cuya vigencia se prolongé hasta el afio
2013, en que fue derogada por subsuncion en el texto refundido de la Ley General de Dere-
chos de las Personas con Discapacidad y de su Inclusién Social, aprobada por el Real De-
creto Legislativo 1/2013. Es precisamente el aspecto terminoldgico, esta inactualidad Iéxica
-en una esfera como la de la discapacidad, en el que las variadas y cambiantes expresiones
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se agotan con una celeridad cuando menos intrigante, como si ho hubiera palabra acertada
o condigna de una realidad elusiva en grado sumo que vanamente trata de designar- la que
mas ha determinado los intentos posteriores de modificacion. Incluso algunas propuestas
de reforma, se limitaban tan solo a propugnar el mero cambio terminoldgico, “disminuidos”
por otra expresion mas acorde al momento, menos hiriente para la consideracién y el juicio
modernos, sin mas honduras conceptuales, o ambiciones de indole politica, juridica o social.

Con ser lo Iéxico lo que mas cautiva la atencion en este debate, sobre todo cuando se
expone con simpleza a la opinién publica a través de los medios de comunicacion masivos,
concurren otros elementos de mayor entidad y relevancia en la reforma constitucional del ar-
ticulo 49. Las inactualidades e insuficiencias del supracitado precepto son también, mas que
nada, de fondo. Aspectos materiales que pueden cifrarse en la adecuacién o desajuste del
vigente articulo constitucional con la vision imperante de la discapacidad como una cuestion
de derechos humanos, y que no pueden ni deben omitirse al plantearse una eventual reforma,
sino que deben ser las cuestiones preferenciales. Asi, la diccién actual del articulo 49 dimana
de un concepto de discapacidad, propia del modelo médico-rehabilitador, hoy superada,
en favor de un modelo social, en el que el entorno, entendido en su mas extenso sentido,
la comunidad de pertenencia de la persona con discapacidad, es determinante, causal del
surgimiento de las situaciones de discapacidad. Esto, va de suyo, no es neutro en cuanto a
la respuesta del Estado, las autoridades y las Administraciones; se proyecta sobre la legisla-
cién y las politicas publicas y las condiciona. Vocablos como “tratamiento”, “rehabilitacion”,
“integracion” o la locucidén “atencidn especializada”, son indicativas de qué modelo de disca-
pacidad se parte, el médico, que en la época de redaccion y aprobacién de la Constitucion
Espanola imperaba con dominio indiscutido. Igualmente limitativo es, como hace el articulo
49 en su literal actual, confinar la accién a favor de los derechos de las personas con disca-
pacidad en los “poderes publicos”, como si la posicion de desigualdad estructural, exclusion
sistematica y de severas dificultades para el acceso regular a los bienes sociales basicos y
al ejercicio de los derechos fundamentales y las libertades publicas de este grupo ciudadano
fuera Unicamente atribucion en exclusiva de lo estatal, de lo publico, cuando la responsabili-
dad es colectiva, como comunitaria también es la discapacidad, segun el modelo social. Otro
aspecto también intempestivo es la division de la discapacidad en la tipologia tradicional de
fisica, psiquica y sensorial, un tanto arbitraria, como casi todas las taxonomias, y que expulsa
mas que acoge, siendo innecesaria y hasta omisiva e irritante para quien no se siente refleja-
do en ella, que son legién.

Los desfases y las debilidades del contenido presente del articulo 49 de la Constitucién Es-
pafola son patentes, lo cual no comporta una acusacion a sus redactores, sino que evidencia
la vertiginosa evolucion que en pocas décadas ha experimentado eso que denominamos dis-
capacidad, que desactivan lo que ayer pudo ser correcto y en todo caso bienintencionado.
Este desajuste objetivo es el que fundamenta las reclamaciones civicas, politicas y juridicas
de reforma del precepto constitucional relativo a las personas con discapacidad.
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3. ANTECEDENTES DE LA REFORMA CONSTITUCIONAL EN CURSO.

La modificacién del articulo 49 de la Constitucion Espafola no es una idea u ocurrencia de
ultimo momento; lleva instalada en la agenda de la discapacidad desde hace lustros, y su
movimiento social, que es el resorte y causa primera de la legislacion y las politicas publicas
en esta esfera, la viene demandando desde hace dos décadas. Este dato cronolégico puede
sorprender al personal no avezado o habitual de los asuntos de discapacidad, y en general
de los sociales, que sufren una maduracion prolongadisima para verse culminados, desde
los primeros vagidos civicos hasta su consumacion como Derecho positivo, cuando de una
disposicion normativa se trata.

Asi ha sucedido con esta reforma constitucional, cuyos antecedentes minimos, con regis-
tros histéricos publicos, se remontan a los inicios de esta centuria. Por rememorar los mas
notables, valga recordar que el 3 de diciembre 2005, fecha en que se celebra en todo el
mundo la jornada de las personas con discapacidad, el Presidente del Gobierno a la sazén,
José Luis Rodriguez Zapatero, en un acto oficial con la representacioén civica mayoritaria de la
discapacidad, esto es, con el CERMI'y ante la demanda de este movimiento social, precisa-
mente de reforma del articulo 49 de la Constitucion, manifesté publicamente su compromiso
politico para promoverla y llevarla a efecto, solicitando el concurso para el buen fin de esta
iniciativa del resto de fuerzas politicas. Nos hallamos pues en presencia de una demanda
antigua, insistente y sostenida, que es de saludar y motivo de alegria que casi quince afos
después sea retomada con una mayor dosis de determinacion y energia por el Gobierno y el
Legislativo, a instancia y presion de la sociedad civil, eso si.

La necesidad de acometer la reforma constitucional examinada en este articulo se torna pe-
rentoria con la adopcion por la Asamblea General de Naciones Unidas, el 13 de diciembre de
2006, de la Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad,
el primer tratado multilateral de derechos humanos del siglo XXI, cuya contenido tematico
es la discapacidad, novedad absoluta en el Derecho Internacional Publico, y que el Reino de
Espafa, firma y ratifica debidamente, entando en vigor para nuestro pais y para el resto de
Estados parte signatarios de esa Convencién el 3 de mayo de 2008. Este cuerpo juridico im-
perativo internacional en materia de derechos humanos, el mas elevado posible, intensifica la
urgencia de reformar el articulo 49 de la Constitucioén, para adecuar nuestro texto normativo
maximo al nuevo marco mundial referido a las personas con discapacidad. La friccion, cuan-
do no la colisién pura y simple, entre el nuevo tratado internacional -este si con visidn exigen-
te de derechos humanos- y el texto constitucional de 1978 resulta ostensible, de donde se

" El Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) es la expresion de la sociedad civil articulada en
torno a la discapacidad en Espafia para la representacion, la accion y la incidencia politica. Surgido como entidad asociativa de
ambito nacional en 1997, esté integrado por las organizaciones de personas con discapacidad y sus familias mas representativas
a escala espafiola. Reconocido como interlocutor valido por los poderes publicos para la consulta y conformacion de las politicas
oficiales de la discapacidad, a través de un didlogo estructurado, fue designado por el Estado espafiol como mecanismo indepen-
diente de seguimiento de la aplicacion de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en
nuestro pais. Para mas informacion sobre esta plataforma civica, se recomienda visitar la pagina de internet www.cermi.es.
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sigue una tarea de acomodo, de reajuste, que solo pude pasar por la reforma constitucional,
que permita alinear estos dos textos mayores.

Mas alla de los hitos de 2006 y 2008, el movimiento civico espafol de la discapacidad ha
persistido en su reclamo y ha sostenido su demanda de modo constante, y hasta porfiado,
pero con resultados poco halaglefios, dada la ausencia de recepcién politica a sus solici-
taciones. La irrupcion de la crisis financiera y econémica del 2008, que en sucesivos afos
devino en casi catastrofe social, la inestabilidad politica y la pérdida de una voluntad con-
cordante en cuestiones politicas, precisa para acometer nada menos que una modificacion
constitucional, aunque fuera de un solo articulo, como es el caso, distrajo de este objetivo,
condenandolo a una suerte de limbo, en el que solo era recordado desde la sociedad civil e
ignorado por los poderes publicos y las fuerzas politicas; en esas hemos languidecido, hasta
que este asunto por fortuna se reactivé en 2018, aguardando en esta ocasion, que se agote
y resuelva por consecucion.

La modificacién del articulo 49 no es un tema nuevo, como se ha visto; ha estado y esta
presente, desde luego en la agenda politica del movimiento social de la discapacidad de
modo porfiado y recurrente en los ultimos 15 afos, y de forma intermitente y algo desdibu-
jada, en el elenco de los asuntos politicos y legislativos de caracter general. Es de esperar
que en esta ocasion, afo 2020, sea la acometida definitiva que lleve a una reforma necesaria,
conveniente y posible. Hay que celebrar, con modismo al uso, la ventana de oportunidad
que ahora se abre y estan convocadas y apeladas todas las fuerzas politicas para que la
aprovechan y la traduzcan, previos los didlogos y acuerdos precisos, en hechos normativos
tangibles y satisfactorios, sustentados en respaldos robustos.

4. LA MODIFICACION DEL ARTICULO 49 COMO PRECURSORA DE UNA REFORMA SOCIAL AMPLIA
DE LA CONSTITUCION.

Sin animo de distraer la atencion de la reforma del articulo 49 de la Constitucién Espanola,
que es el propdsito presente y preferente de la sociedad civil organizada en torno a las perso-
nas con discapacidad y sus familias, se ha de sefalar, solo a titulo meramente ilustrativo, que
coexiste y pervive a la par, una demanda civica viva enderezada a logar una reforma social
amplia del texto constitucional, mas alla del precepto relativo a la discapacidad, que seria,
ademas de su valor intrinseco, una suerte de ensayo precursor, orientador de proximos y mas
rotundos avances. En una agenda politica social maxima, a la que en absoluto renuncian los
movimientos civicos de cambio, pero que habra de plantearse cuando la coyuntura politica y
ciudadana sea propicia a tan magna aspiracion, esta la reforma social de la Constitucion, en
toda su extension y ambicion.

Esta reforma de largo alcance, comprenderia, para la discapacidad organizada, la modifica-
cién del articulo 14, basa de todo el edificio constitucional de 1978, a fin de que este mencione
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expresamente la discapacidad, elevando al mayor rango posible la garantia de igualdad y de no
discriminacién por motivos asociados a la circunstancia de discapacidad. En el texto vigente
de este precepto, no esta citada la discapacidad, aunque tacitamente estaria incluida en la me-
dida en que se inserta en la coda “cualquier otra condicién o circunstancia personal o social”.

Esta reforma maxima también comportaria la categorizacién como fundamentales -alcan-
zando asi el pleno reconocimiento y la mayor proteccion posibles- de los derechos sociales,
entre ellos, el de inclusion social de las personas con discapacidad. Como ya se ha insinuado,
en la Constitucion de 1978, los derechos sociales no poseen la consideracion de derechos
fundamentales, tampoco la de derechos, estrictamente hablando; no gozan de ese rango,
pues en su parte mas numerosa estan formulados y enunciados como meros principios rec-
tores de la politica social y econdmica. Mandatos de hacer dirigidos a los poderes publicos.
No se oculta, lo contrario seria pecar de ingenuidad, que esta reforma social amplia es de
extrema dificultad en este punto y hora de la vida publica espafiola, por lo que corresponde,
sin desfallecer, es estimular el debate, plantear propuestas razonables y sensatas, extender
esta mentalidad y captar las adhesiones, crecientes y suficientes, para que este desideratum
termine tomando cuerpo mas pronto que tarde.

5. CAMINO RECORRIDO EN EL PROCESO DE REFORMA DEL ARTICULO 49 DE LA CONSTITUCION
ESPANOLA.

La modificacion del articulo 49, mucho tiempo demandada, como se ha consignado, co-
menzo a traducirse en hechos, al menos iniciales, en el aino 2018. Con mayor precision, en el
mes de octubre el Legislativo y el Ejecutivo -siendo Presidente del Gobierno de Espana, Pe-
dro Sanchez Pérez-Castejon- acuerdan desplegar trabajos en paralelo, preparatorios de una
posible propuesta de reforma constitucional -circunscrita al articulo 49-, una vez acreditadas
la necesidad de la misma, su conveniencia y la concurrencia de voluntad politica concordante
para alcanzar un consenso amplio, o cuando menos suficiente, de las fuerzas politicas.

Con este proposito, la Cortes Generales, a través de la Comisién para las Politicas Inte-
grales de la Discapacidad, y el Gobierno, por medio del organismo especializado Centro
de Estudios Politicos y Constitucionales (CEPC), adscrito en ese momento al denominado
Ministerio de la Presidencia, Relaciones con las Cortes e Igualdad, comienzan sendos tra-
bajos preparatorios, acompasados, para, partiendo de la necesidad de la reforma, tratar de
aquilatar y formular una propuesta que sirviera de base a un eventual Proyecto o Proposicion
-esta cuestion procedimental, es decir, si la iniciativa es del Ejecutivo, se materializaria en un
Proyecto, si es de los Grupos Parlamentarios, en una Proposicién, se decidiria mas adelante-,
de reforma del articulo 49 de la Constitucion Espafiola.

Este designio compartido entre el poder ejecutivo y el poder legislativo se llevd a efecto
mediante la organizacién de un seminario de trabajo monografico por parte del CEPC, que
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se verifico el 26 de octubre de 2018, en la sede de este organismo en Madrid, al que concu-
rrieron una extensa relacion de personas expertas en la materia, que contribuyeron con sus
reflexiones, sugerencias y formulaciones a la maduracién de un borrador sino de propuesta,
si de valiosos materiales iniciales sobre los que se deberia erigir esta. Al tiempo, ese mismo
mes de octubre de 2018, desde el Parlamento, la Comisién citada mas arriba, fue convocada
para escuchar a personas significadas en materia constitucional y de discapacidad (sesiones
del 22 y del 31 de octubre), tras cuyas comparecencias y los debates posteriores correspon-
dientes —reuniones de 27 y 28 de noviembre-, el 6rgano consensud una propuesta escrita con
las bases informadoras de esta eventual reforma constitucional.

La propuesta emanada de la Comision para las Politicas Integrales de la Discapacidad del
Congreso de los Diputados, trasladada por su Presidente a la Vicepresidenta Primera del
Gobierno el dia 4 de diciembre de 2018, proponia partir de la siguiente redaccion tentativa:

“Propuesta de una reforma del articulo 49 de la Constitucion en lo referido a las perso-
nas con discapacidad: 1) Las personas con discapacidad son titulares de los derechos y
deberes previstos en este titulo en condiciones de igualdad real y efectiva, sin que pueda
producirse discriminacion. 2) Los poderes publicos realizaran las politicas necesarias para
garantizar una vida participativa, autébnoma e independiente a las personas con discapa-
cidad. 3) Se regulara la proteccion reforzada de las personas con discapacidad para el
pleno ejercicio de sus derechos y deberes. 4) Las personas con discapacidad gozan de la
proteccion prevista en los acuerdos internacionales que velan por sus derechos.”

El Gobierno de Espafia, con los resultados de sus trabajos preparatorios propios (los gene-
rados por el CEPC), y con la aportacién recibida del Congreso de los Diputados, elabora un
Anteproyecto de reforma del articulo 49 de la Constitucién Espafola, que, en la reunién del
Consejo de Ministros de 7 de diciembre de 2018, acuerda remitir, para dictamen previo, al
Consejo de Estado, como supremo érgano consultivo.

La literalidad de la propuesta del Gobierno contenida en el Anteproyecto de reforma consti-
tucional es harto similar a la procedente del Congreso de los Diputados, con algunas varian-
tes notables, que se sefialan:

“Articulo 49.

1. Las personas con discapacidad son titulares de los derechos y deberes previstos en este
titulo en condiciones de igualdad real y efectiva, sin que pueda producirse discriminacion.

2. Los poderes publicos realizaran las politicas necesarias para garantizar la_plena
autonomia personal e inclusion social de las personas con discapacidad. Estas politicas

respetaran su libertad de eleccidon y preferencias, y seran adoptadas con la participacion
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de las organizaciones representativas de las personas con discapacidad. Se atenderan
particularmente las necesidades especificas de las mujeres y nifias con discapacidad.

3. Se regulara la proteccion reforzada de las personas con discapacidad para el pleno ejer-
cicio de sus derechos y deberes.

4. Las personas con discapacidad gozan de la proteccion prevista en los acuerdos interna-
cionales ratificados por Espafia que velan por sus derechos.”

Las diferencias entre uno y otro texto, el del Legislador y el del Ejecutivo, como se aprecia,
se concentran fundamentalmente en el apartado 2 de la propuesta, relativo a las obligacio-
nes de accién de los poderes publicos, que en la versidon del Gobierno se enriquece con
mas dimensiones como la mencién a la inclusién social, el respeto a la libertad de eleccion y
propias preferencias de las personas con discapacidad, al deber de dialogo civil con las orga-
nizaciones representativas de esta parte de la poblacién en la confeccion y despliegue de las
politicas publicas, y a las necesidades especificas de las mujeres y niflas con discapacidad.

El mismo dia 7 de septiembre de 2018, el Gobierno remite el Anteproyecto al Consejo de
Estado, el cual, tras preparacion del oportuno informe y la correspondiente deliberacion y
acuerdo en Pleno, evacua dictamen (niUmero 1.030/2018) fechado el 28 de febrero de 2019,
con sus consideraciones y observaciones al Ejecutivo.

Las vicisitudes politicas y parlamentarias, con disolucion de las Cortes Generales, Gobier-
nos en funciones, y convocatorias sucesivas a elecciones generales, detienen temporalmente
el proceso de reforma constitucional en curso, que se retoma en el ano 2020, reactivandose
con el anuncio por el Gobierno de la Nacién -8 de septiembre de 2020- de que ha incluido en
su programa normativo anual esta propuesta de modificaciéon constitucional y aguarda pre-
sentarla a las Cortes Generales en el periodo de sesiones de final de afio. Asi estan las cosas,
a fecha de conclusion de la redaccion de este escrito (septiembre de 2020).

6. LA PROPUESTA DE REFORMA DEL ARTICULO 49 DE LA CONSTITUCION ESPANOLA DE LA DISCA-
PACIDAD ORGANIZADA.

El movimiento social espafol de la discapacidad y su expresion visible para la incidencia
politica, el CERMI, esta en el origen de esta reforma constitucional. Ha sido la presién sos-
tenida, la demanda permanente y la reiteracion propositiva de la sociedad civil organizada
la que ha desencadenado la espiral de actuaciones que puede, y debe, desembocar en la
anhelada reforma constitucional del articulo 49.

El CERMI, mantenedor de la accion y los trabajos preliminares de los ultimos afios, ha sa-
ludado la propuesta de reforma del articulo 49 de la Constitucion Espafnola en curso, que en
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su opinién inscribe a las personas con discapacidad y las coloca bajo un enfoque exigente
de derechos, que transciende con mucho el mero cambio terminolégico.

Con la decisién del Gobierno, que se une y converge con las tareas preparatorias llevadas a
cabo en este mismo sentido por los grupos parlamentarios en el seno de la Comisién para las
Politicas Integrales de la Discapacidad del Congreso de los Diputados, comienza un proceso
de modificacion constitucional que dotard de un contenido complemente renovado al articulo
49 de la Carta Magna, cuyo objeto son las personas con discapacidad.

Sin duda, la reforma aborda el cambio de terminologia, consagrando constitucionalmente la
expresion “personas con discapacidad”, como corresponde segun los compromisos interna-
cionales de derechos humanos asumidos por Espafa, y venia reclamando la representacién
abrumadora de la sociedad civil organizada en torno a la discapacidad, pero va mucho mas
alla, pues el nuevo articulo tendra una redaccion completamente nueva, acorde con el mode-
lo social y de derechos de entender la discapacidad.

A juicio del CERMI, entidad que ha sido escuchada en los trabajos de confeccion de la
iniciativa por medio de consultas y dialogo intenso con el Parlamento y el Ejecutivo, la futura
propuesta del Gobierno, convertida ya en Proyecto de reforma constitucional, una vez supe-
rados los tramites previos, es un muy buen punto de partida, globalmente positivo, aunque
en el proceso que ahora comienza queda recorrido de mejora, con matizaciones y ampliacio-
nes de redaccion.

El CERMI, ha insistido esta plataforma civica, espera que la propuesta de modificacion, en
los tramites que quedan, siga contando con un amplio respaldo politico y social y a la vuelta
de unos meses pueda verse culminada, siendo la avanzadilla de la necesaria y la mas profun-
da reforma social que necesita la Constitucion, 40 anos después de su aprobacién.

Al margen de su accién impulsora y sostenedora de la iniciativa, el movimiento social de la
discapacidad articulado en torno al CERMI, cuando esta reforma constitucional ha llegado
al debate publico e institucional, ha expresado con firmeza su posicion nitida, enérgica y
categorica en favor de la misma. La discapacidad organizada ha otorgado un si, alto, sonoro
y convencido, y aguarda que también persuasivo, a la necesidad imperiosa de reforma del
articulo 49 de la Constitucion Espafiola.

Pero antes de entrar en el contenido de la modificacion, la postura asertiva del CERMI pasa
por que se aborde en proceso de reforma constitucional ad hoc, separado e independiente,
exclusivo para este objetivo, pues concurren las condiciones de posibilidad necesarias para
ver resultados en este punto. No se deberia integrar, conectar o condicionar a reformas cons-
titucionales mas amplias y complejas, respecto de las cuales no se vislumbran las adhesio-
nes y consensos minimos para que tengan virtualidad.
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También la sociedad civil organizada en torno a la discapacidad ha manifestado su plena
disposicion, si se cree util y provechoso, para actuar como catalizador y facilitador entre las
fuerzas politicas para logar el acuerdo maximo posible.

Establecidas estas premisas de procedimiento y de contexto politico, el CERMI, con arre-
glo a su caracteristica linea propositiva, enuncia los planteamientos y formulaciones para la
nueva redaccion de articulo 49 de la Constitucidon Espafiola, a saber:

1. La reforma sin duda ha de suprimir la palabra “disminuidos”, que no solo esta superada,
sino que es ofensiva e hiriente, que tendra que ser sustituida por la Unica opcién posible
que es la de “personas con discapacidad” o “mujeres y hombres con discapacidad”. La
cuestién terminolégica ha sido la detonadora de este proceso, pero no seria admisible que
se detuviera aqui, seria un esfuerzo no solo vano sino sobre todo fallido.

2. Asimismo, se ha de eliminar de plano la categorizacién por tipologias de discapacidad
(fisicos, sensoriales y psiquicos), hoy absolutamente amortizada; reliquias conceptuales y
clasificatorias hogano inservibles, y hasta contraproducentes.

3. Pero no basta quedarse en la mera sustitucion o supresion de algunos términos y ex-
presiones, sino que la ambicién es mucho mayor. La discapacidad organizada demanda
una redaccion integramente renovada del articulo 49, que deberia segun el parecer de esta
parte de la sociedad civil incorporar estos contenidos (considerados como minimos):

a. Ha de acoger una mencion a que las personas con discapacidad gozaran real y efecti-
vamente de la igualdad y de los demas derechos y libertades reconocidos en la Constitu-
cién a toda la ciudadania, sin discriminaciones ni exclusiones por razén de esta circuns-
tancia. Igualdad real y no discriminacion ni exclusion.

b. Mencién también expresa a que la legislacién, las politicas oficiales y la accién toda
de los poderes publicos y de las autoridades y sus agentes promoveran, protegeran y
aseguraran reforzadamente (accion afirmativa) el ejercicio efectivo de los derechos de las
personas con discapacidad para que respetando su libertad de eleccidon y preferencias
puedan llevar con los apoyos precisos una vida participativa e independiente, en entornos
universalmente accesibles, y estar incluidas en la comunidad, de la que seran conside-
radas una parte valiosa de la diversidad humana y social. Accion positiva, libertad de
eleccion, apoyos, accesibilidad universal, vida independiente e inclusion en la comunidad.

c. Se ha de citar de modo visible la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas de 13 de diciembre de 2006, como mar-
co juridico de aplicacion y exigibilidad en la materia. Constitucionalizar expresamente la
Convencion de la ONU sobre Personas con Discapacidad.
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d. El nuevo articulo ha de otorgar a los derechos de las personas con discapacidad decla-
rados y reconocidos en el reconfigurado articulo 49 la mas intensa proteccion legal y ju-
risdiccional prevista en los apartados 1 y 2 del articulo 53 del texto constitucional (mismo
tratamiento que los derechos del articulo 14 y de la Seccion primera del Capitulo segundo
de la Constitucion), por remision constitucional expresa. Maxima proteccion legal y juris-
diccional para los contenidos del articulo 49.

Traducida a propuesta normativa articulada, redactada juridicamente, el movimiento CERMI
planted un texto, aportado al Legislador y al Ejecutivo en los trabajos previos descritos, que
se reproduce a continuacion:

“Articulo 49

1. Las personas con discapacidad gozaran real y efectivamente de la igualdad y de los de-
mads derechos y libertades reconocidos en la Constitucion, asi como asumiran los deberes
que esta impone, sin que puedan ser objeto de discriminacidn o exclusion por esta circuns-
tancia.

2. La legislacion, las politicas oficiales y la actuacion de todos los poderes publicos pro-
moveran, protegeran y aseguraran reforzadamente el ejercicio de sus derechos mediante
la accion positiva para que con pleno respeto a su dignidad inherente y a su libertad de
eleccion y preferencias puedan desarrollar, con los apoyos precisos, una vida participativa,
auténoma e independiente, en entornos universalmente accesibles y estar incluidas en la
comunidad, de la que seran consideradas parte valiosa como expresion de la diversidad
humana y social.

3. Los poderes publicos adoptaran las medidas de todo tipo para que las mujeres y nifias
con discapacidad ejerzan y disfruten integramente y en igualdad de condiciones los dere-
chos fundamentales y las libertades publicas.

4. Espafa garantiza al menos el nivel de proteccion de los derechos humanos de las per-
sonas con discapacidad establecidos en los tratados del sistema de Naciones Unidas y de
las demds organizaciones internacionales y supranacionales validamente ratificados o que
formen parte del ordenamiento juridico.

5. Mediante Ley organica, se regulara la proteccion reforzada, incluida la tutela judicial, de
las personas con discapacidad en el acceso y disfrute de los derechos y libertades recono-

cidos en la Constitucion.”

Compendiadamente descrita, la anterior es la toma de posicidon del movimiento social de la
discapacidad en esta cuestion crucial, de enorme transcendencia social, en la que el CERMI
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tiene puestas las expectativas mas elevadas, por cuanto una reforma constitucional de este
calado proveera del instrumento preciso para accionar y verificar la emancipacion individual y
colectiva que por tanto tiempo a las personas con discapacidad les ha venido siendo negada
o al menos escamoteada.

Desde la sociedad civil, se ha emplazado a promover esta reforma, acelerandola, a llegar a
un consenso pleno, o al menos muy amplio, y a ofrecer a toda la ciudadania espanola, cony
sin discapacidad, esta ocasién inaudita de mejora colectiva.

7. PROXIMOS PASOS DE LA REFORMA DEL ARTICULO 49.

Examinados en los numerales anteriores los aspectos materiales o de fondo, queda refe-
rirse a las cuestiones de procedimiento. Si el Gobierno de Espana, como ha manifestado
y comprometido publicamente, remite en las proximas semanas o meses el Proyecto de
reforma del articulo 49 de la Constitucién Espafiola a las Cortes Generales para su tramite y
ulterior aprobacion, hay que determinar qué procedimiento se seguira. Aqui hay que echar
mano de la propia Constitucién, mas en concreto de su Titulo X, consagrado a regular y or-
denar como han de hacerse las reformas del texto normativo maximo. Al no estar el articulo
49 ubicado en las partes de la Constitucién consideradas mas basilares, el procedimiento de
reforma es el menos gravoso del articulo 167. Seria suficiente el acuerdo reforzado del Con-
greso y Senado, en los términos definidos en ese precepto, cabiendo la posibilidad de que se
someta a referendo, como ultimo tramite, si asi lo piden una décima parte de los miembros
de cualquiera de las Camaras.
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PALABRAS CLAVE

Discapacidad Intelectual, Desarrollo Cognitivo, Categoria Social, Vision Diferencial, Exclusion.

Se compatrte la reflexion tedrica sobre la categoria de discapacidad intelectual, realizada en el
marco del estudio doctoral “Voces de la exclusion: configuracion de la identidad en adolescen-
tes categorizados con discapacidad intelectual”[1], llevado a cabo en tres ciudades de Colom-
bia: Cartagena, Medellin y Silvia. El andlisis es realizado a la luz de una vision multidisciplinar
que acoge la perspectiva de la psicologia cognitiva, sociologia y la psicopedagogia, planteando
criticas y debates posibles en relacion con las posturas sobre las que actualmente se sustenta
la aplicacion de la denominacion, y por tanto la aplicacion de la categoria, buscando con ello
acercar a profesionales de diferentes campos a una mirada diferencial de esta etiqueta. Se pre-
senta dentro de esta revision, los aportes de teorias cognitivas como la Modificabilidad Estruc-
tural Cognitiva, para ampliar la comprension de la categoria de discapacidad intelectual hacia
apuestas alternativas. Este articulo de revision, busca fundamentalmente poner de manifiesto la
urgencia de una reflexion sobre los impactos histdricos que ha generado esta categoria, princi-
palmente en las personas que han sido marcadas, estigmatizadas y segregadas bajo su poder
incapacitante, porque mas que generar posibilidades, sistemas de apoyo y alternativas para el
desarrollo de proyectos de vida, estamos ante una etiqueta de exclusion.

Intellectual Disability, Cognitive Development, Social Category, Differential Vision, Exclusion.

ABSTRACT

Theoretical reflection on the category of intellectual disability, carried out in the framework of the
doctoral study “Voices of exclusion: identity configuration inadolescents categorized with intellectual
disabilities”, carried out in three cities in Colombia: Cartagena, Medellin and Silvia. The analysis
is carried out in the light of a multidisciplinary vision that welcomes the perspective of cognitive
psychology, sociology and psychopedagogy, raising possible criticisms and debates regarding
the positions on which the application of the denomination is currently based, and therefore the
application of the category, seeking thereby to bring professionals from different fields closer to a
differential view of this label. In this review, the contributions of cognitive theories such as Cognitive
Structural Modifiability, are presented to expand the understanding of the category of intellectual
disability towards alternative bets such as the spectrum of differential cognitive developments.
This review article, fundamentally seeks to highlight the urgency of a reflection on the historical
impacts that this category has generated, mainly on people who have been marked, stigmatized
and segregated under their disabling power, because more than generating possibilities, systems
of support and alternatives for the development of life projects, we are facing an exclusion label.

" Investigacion ganadora de Summa Cum Laude. Doctorado en Ciencias Sociales y Humanas — Universidad de Antioquia.
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1. REVISION HISTORICA.

Tratar de resumir el transito de la discapacidad intelectual por la sociedad, atravesando sus
diferentes etapas histdricas, resultaria practicamente imposible, porque nos encontramos
frente a un problema complejo en su esencia misma, que ha sufrido innumerables cambios,
partiendo incluso de su conceptualizacion, aun hoy en estudio y transformacion.
(Portuondo, 2004, p. 1)

El término discapacidad, y en particular el de discapacidad intelectual, se ha ubicado mas
alla del lugar de los conceptos (si entendemos conceptos como estructuras del lenguaje). Su
abordaje ha sido desde tantos diversos campos disciplinares, como posibilidades de com-
prension del ser humano: bioldgico, religioso, filosofico e histérico.

Al respecto de su construccion como concepto, es comun encontrar referencias a su larga
historia tedrica, conceptual y social (Aparicio, 2009; Guerrero, 2010; Peredo Videa, 2016;
Portuondo, 2004), asi como a su estrecha relacion con otros conceptos teoricos, tales como
inteligencia, cognicién, aprendizaje (Cebula et al., 2010; Kozulin et al., 2010; Lopera Murcia,
2012) y a la multiplicidad de perspectivas que han tomado forma de modelos explicativos
(Schalock et al., 2007; Vanegas y Gil, 2007; Verdugo y Schalock, 2011). Desde Jean ltard y
Philippe Pinel, en los albores del siglo XIX, tal como lo recrea Huertas en su trabajo de re-
construccién histérica (1998), la categorizacion clinica de la nombrada “deficiencia mental”
(hoy transformada en discapacidad intelectual) era la bandera para clasificar a aquellos que
no cumplian con las capacidades definidas como “inteligencia” para la sociedad francesa de
ese siglo. Igual suerte se corria en otras latitudes para los diferentes de la época (Foucault,
2007), aunque poco se conoce de esta historia en contextos no europeos.

Parece entonces que, es valido plantear que a través de la historia los grupos sociales se
han enmarcado y delimitado en torno a aquello que denominan cultura, bien sea desde la
acepcion de igualdad, o bien sea bajo la acepcion de supremacia (Geertz, 2003). Con este
escenario epistémico de fondo, puede plantearse que la génesis de la historia de la discapa-
cidad en general y la de la discapacidad intelectual en especifico, se enmarca en las delimi-
taciones culturales que han desarrollado los diferentes grupos sociales a lo largo del tiempo
acerca de nociones como la capacidad en sus multiples acepciones: capacidad humana,
capacidad intelectual, capacidad de funcionamiento social y adaptativo, capacidad comu-
nicativa, etc. Y es asi como también se ha recorrido por diferentes denominaciones para
enmarcar esas concepciones: amencia, idiocia, imbecilidad, debilidad, deficiencia, morosis,
cada una bajo un marco de argumentos sustentados por los desarrollos culturales y teéricos
de cada época (Tabla 1).

Tal como firma T. Armstrong (2012): el ser normal depende en gran medida de cuando y
dénde hayas nacido, en linea con planteamientos mas vigotskianos que afirman que cada

29



FUNDACION CASER

sociedad es la que determina sus principios de normalidad- anormalidad. De maneras mas
recientes, autores hispanohablantes han planteado la necesidad de revisar las visiones de
la capacidad desde analisis socio culturales que permitan otras apuestas por la diversidad
(Diaz, 2016; Nunez, 2014; Toboso, 2018).

En este sentido, las denominaciones clinicas en la historia reciente son aceptadas y valo-
radas de acuerdo con el momento historico, por el peso cientifico de quienes las expresan y
operativizan (Ditchman et al., 2013; Guerrero, 2011; Trigt et al., 2016), por su relacion con las
miradas socioldgicas imperantes e incluso con las perspectivas de desarrollo econémico e
industrial.

Tabla 1. Resumen de la evolucion historica y social del concepto de Discapacidad Intelectual.

Guerreros — sabios, segun necesidades. Amencia.
Segun concepciones religiosas monoteistas. Morosis.

Ser inteligente, innovador, que descubre y Idiocia, debilidad, imbecilidad.
coloniza.

Sujeto social en una clase especifica y deter-  Deficiencia Mental.
minada: obrero, feudal, capitalista....

Fortalecimiento de la clase social a partir del Retraso Mental (RM).
capitalismo; lucha de clases. Contrapeso del
social comunismo (Marx).

Miradas alternativas y pluralistas. Aceptacion  Retraso Mental y Discapacidad Intelectual
de la diversidad como posibilidad humana. (Cognitiva).
Persistencia de las clases sociales.

Fuente: (Lopera Murcia, 2018).

Tal como se observa en la tabla 1, conceptos y términos asociados a lo que hoy se nombra
como discapacidad intelectual, han existido a través de las épocas histéricas de la humanidad
(al menos de esta historia documentada, pues hay grandes vacios respecto a estos procesos
en las sociedades prehispanicas, asiaticas y africanas previas ala colonizacién) y solo cambian
después de movimientos paradigmaticos, de confrontaciones cientificas y/o sociales que
generan otras perspectivas respecto a lo que se espera del ser humano. El concepto de

2 Téngase en cuenta que el término Discapacidad, sélo aparece como tal ante el binomio Capacidad, en el periodo de la edad
moderna, posterior a las guerras mundiales.
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ciudadania y su evolucion, es un buen referente para la comprension de la relacion entre
esta mirada de ser humano y lo que se denomina discapacidad intelectual (Etxeberria, 2008).
En tanto la categoria ciudadano esta sujeta a determinadas demandas y necesidades (gj. la
vision kantiana de ser independiente en relacidn con la tenencia de tierras o el seguimiento
de las leyes), la visién del anormal estara en funcién del nivel de ajuste/desajuste a dichas
demandas o necesidades (ej. en la misma visidon kantiana, se sustenté la concepcion de
morosis, como estado permanente de indefension).

Asi entonces, se llega al siglo XXI de la mano de una visidbn mas pluralista y funcionalista
del ser humano que da lugar al concepto de discapacidad (en reemplazo del modelo de defi-
ciencia y minusvalia) y, en particular, al de discapacidad intelectual (en reemplazo del retraso
mental, pero que de muchas maneras no ha logrado una transicién completa de la perspec-
tiva biomédica). {Qué nos espera entonces en el futuro? ;Cuantas y cuales nuevas formas
de nombrar al otro seran “validas” en los afos venideros? ;Acaso estamos frente al ocaso
de las etiquetas, o por el contrario ante la validacién perenne de la categoria “discapacidad
intelectual”?

Estas preguntas sirven como telén de fondo y referencia para planteamientos posteriores,
principalmente relativos a posturas mas amplias y centradas en la perspectiva de la diversi-
dad. Por ahora, enmarcados en el término discapacidad intelectual, se proseguira a explicar
su posicion actual.

2. DELIMITACION ACTUAL DEL CONCEPTO.

En la actualidad, la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo
(en adelante AAIDD, por sus siglas en inglés, American Association on Intellectual and Deve-
lopmental Disabilities) promueve una explicacion de la discapacidad intelectual desarrollada
principalmente desde el ambito norteamericano y europeo (Verdugo y Schalock, 2011), que
es adoptada a nivel mundial por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y promovida a
través de los manuales clinicos que son los textos de referencia para el campo de la psiquia-
tria, la psicologia clinica y otras areas afines (como la neuropsicologia)®. Esta explicacion, se
sintetiza en la siguiente definicidon operativa: “la discapacidad intelectual se caracteriza por
limitaciones significativas tanto en funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa
tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas.
Esta discapacidad aparece antes de los 18 afnos” (Verdugo & Schalock, 2010, p. 12).

Es importante retomar brevemente el modelo propuesto por esta asociacion que, ademas
de ser la organizacion considerada de referencia en el tema, es la mas antigua en su natura-
leza, en el contexto occidental puesto que inicié a finales de siglo XIX (mas precisamente en

3 Se hace alusién al Manual Estadistico de Diagnéstico de los trastornos Mentales -DSM, por sus siglas en inglés-, en su versién
5y a la Clasificacién Internacional de Enfermedades — CIE- en su versién 11. La definicién de discapacidad intelectual de estos
manuales, no se desarrollara porque se toma como referencia a la fuente primaria de dicha categoria: la AAIDD..
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1876), de la mano de uno de los primeros tedricos de la clasificacion de la entonces llamada
deficiencia mental: Edouard Séguin (1812-1880) junto con Jean Ettiene Esquirol (1772-1840).
Ambos impulsaron los primeros modelos de clasificacién educativa y terapéutica de los “de-
ficientes mentales”, avanzando asi del esquema Idiocia-Imbecilidad propuesto desde la psi-
quiatria con Philipe Pinel (1745-1826) y trabajado por la medicina-pedagogica con Jean ltard
(1775-1838), para llegar a la propuesta de una clasificacion basada en el uso del lenguaje y
de las habilidades sociales. Nétese que esta ultima mirada se desarrolla en la transicién hacia
el siglo XX, época histérica para las ciencias sociales por el surgimiento de nuevas perspec-
tivas en el plano socioldgico y psicolégico en relacion con la comprension del ser humano
del nuevo siglo.

Asi, los desarrollos tedricos y sociales del siglo XX y XXI dan lugar a la aparicion del actual
modelo de la AAIDD en el afio 2010, el cual trae como principal novedad el cambio de término
- de retraso mental a discapacidad intelectual-, asi como la consolidacién de la perspectiva
del sistema de apoyos, desde la cual se busca una comprension mas amplia y multidimen-
sional de la categoria.

Este cambio terminolégico se acompafa de algunas reflexiones en el nivel de su concep-
tualizacion y definicidn, pero en si — desde las realidades practicas observadas en varios
contextos latinoamericanos- no ha logrado los cambios esperados a nivel operativo o de
aplicacion. Es decir, si bien hay reflexiones importantes, como lo reconocen Schalock et al.
(2007) “este término engloba a la misma poblacién de individuos que anteriormente fueron
diagnosticados con retraso mental (...) cada individuo que es o era susceptible de un diag-
nostico de retraso mental es susceptible de un diagnostico de discapacidad intelectual.”
(Schalock et al., 2007, p. 6).

Esto supone reconocer que, en el contexto de las practicas clinicas, se ha asumido mas
de un cambio en forma mas que fondo, que obedece particularmente a las tendencias y
demandas de las personas con discapacidad en torno a la reivindicacién como sujetos de
derechos, expresado en la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad
promulgada por la Organizacion de las Naciones Unidas en el 2006. Es decir, que a pesar de
las intenciones iniciales para que el cambio sea mas alla de lo terminoldgico, aun el camino
de otras formas de reconocer las diferencias cognitivas esta en ciernes.

Adicionalmente, el constructo de discapacidad intelectual asumido por la AAIDD se enmar-
ca claramente en los componentes propuestos en la Clasificacion Internacional del Funciona-
miento, de la Discapacidad y de la Salud — CIF- (Organizacién Mundial de la Salud, 2001) que
hace parte de los sistemas epidemioldgicos de la OMS, complementario a la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE), cuyo objetivo en relacion con la discapacidad es:
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(...) describir dicho proceso [la discapacidad] proporcionando los medios para delinear
los diferentes “constructos” y dominios. Proporciona un abordaje, desde una perspectiva
multiple, a la clasificacion del funcionamiento y la discapacidad como un proceso interac-
tivo y evolutivo. Proporciona las “piezas de construccion” para poder crear modelos y es-
tudiar los diferentes aspectos del proceso (Organizacion Mundial de la Salud, 2001, p. 29).

En el marco de la CIF, emerge el concepto de limitaciones, referido al contexto de limita-
ciones para la “actividad”, que a su vez interactlia con otros elementos tal y como se aprecia
en la Figura 1. Este término es importante en tanto hace parte central de la definicion opera-
cional propuesta por AAIDD para la categoria de discapacidad lintelectual, como se buscara
mostrar mas adelante.

Figura 1. Interacciones entre los componentes del modelo de Clasificacion Internacional del Funcio-
namiento - CIF.

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud (2001).

Diferentes manuales diagnoésticos (v.g. DSM - 5, CIE - 11), reconocen el constructo “dis-
capacidad intelectual” como una condicion etiolégica clinica particular o individual, es decir,
como entidad nosoldgica independiente, ubicable dentro de la gama de los “trastornos del
neurodesarrollo”, y que es definida operacionalmente por 2 criterios diagndsticos: a) limita-
ciones significativas en el funcionamiento intelectual; b) limitaciones significativas en el
funcionamiento adaptativo (expresado a través de la conducta adaptativa); dichas limita-
ciones deben estar presentes antes de los 18 afos.

Al ser reconocida como entidad nosoldgica en si misma, la categoria de discapacidad in-
telectual es operacionalmente ubicada en un lugar diagnéstico que no ocurre con las demas
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tipologias de discapacidad (discapacidad visual, auditiva, fisica*...): en el caso de las demas
tipologias mencionadas, la asignacion de la categoria discapacidad llega como resultante de
un analisis del funcionamiento humano, tal como lo sugiere la CIF y como lo plantea la Con-
vencion sobre Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) en su articulo 1°:

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, men-
tales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condicio-
nes con las demas (Organizacién Internacional de las Naciones Unidas, 2006, p. 4).

Esto implica un proceso de analisis donde el diagnéstico clinico, es decir las entidades no-
soldgicas que se ubicarian en el lugar de “trastorno/enfermedad” en el modelo CIF (y que son
las que configuran las deficiencias en funciones y estructuras), son complemento, pero no en
si mismas equiparables a una categoria de discapacidad; A manera de ejemplo explicativo:

Una condicion de salud, tipificada en la CIE como “E760 MUCOPOLISACARIDOSIS TIPO
I”, no atribuye directa e inmediatamente a una categoria determinada de discapacidad. Se
requiere el analisis funcional propuesto desde el actual modelo, referido en la figura 1, para
determinar mas alla del diagnéstico clinico, la asignacion de la categoria. En el contexto
colombiano, este procedimiento es nombrado como “certificaciéon de discapacidad” (Reso-
lucién No. 113, 2020). Este proceso, puede entonces dar lugar a que dos personas con el
mismo diagndstico clinico (en nuestro ejemplo, codigo CIE E760), finalmente sean certifica-
das con categorias de discapacidad diferentes, por ejemplo una de las personas puede ser
reconocida con “discapacidad fisica” y la otra con “discapacidad visual”, pues el diagndstico
clinico sélo es una parte del analisis del funcionamiento.

En el caso de la “discapacidad intelectual”, esto ocurre diferente puesto que en si mismo
el constructo se convierte en la deficiencia o diagndstico clinico: tanto en la CIE como en el
DSM -V, la discapacidad intelectual es reconocida como entidad nosolégica en si misma (en
la CIE-11 aparece como 6A00 Trastornos del desarrollo intelectual), es decir, equiparable en
el ejemplo anterior al codigo E760. La diferencia es que aqui al ser un diagndéstico como tal,
al llegar al andlisis funcional ya se cuenta con la etiqueta. La pregunta operativa, que tiene
impacto en la vida de la persona, seria: si ya tengo asignado el diagnéstico de “discapacidad
intelectual” o “trastorno del desarrollo intelectual”, como entidad médica, ¢.es posible que en
un analisis funcional mas amplio se pueda no ser asignado a esta misma categoria? El con-
tradebate a lo anterior seria considerar que desde el principio de la diagnosis (esto hablando
en el plano de la determinacién de condiciones de salud), se realizara el analisis funcional al
que también invita la AAIDD (Wehmeyer et al., 2010), tal como se muestra en la figura 2.

4 Esta tipologia esta basada en la normativa colombiana, especificamente en la Resolucién 113 de 2020 (Ministerio de Salud y
Proteccion Social, Republica de Colombia, 2020).
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Sin embargo, las realidades de los sistemas de salud en varios paises hispanohablantes,
referidos en diferentes estudios (Ali & Blanco, 2015; Martinez, 2011; Miranda Galarza, 2008)
como Colombia, no permiten asegurar que se esté haciendo una clara diferenciacién entre la
asignacion de la categoria de discapacidad intelectual como diagnéstico clinico y como un
constructo operacional mas amplio y por ende con mayor probabilidad de que la mirada se
centre en las transformaciones.

En otros términos, cuando una persona se encuentra ante un diagnostico que determina
una deficiencia, por ejemplo, visual (gj. glaucoma), desde los principios de la CIF esta perso-
na no tiene per se la categoria de discapacidad visual, puesto que se hace necesario revisar
primero los demas componentes (factores ambientales, personales, actividades, participa-
cion) para determinar si la interaccion de éstos con la condicién de deficiencia, dan lugar o
no a barreras, restricciones y limitaciones.

Esto no ocurre en el contexto de la discapacidad intelectual, puesto que la categoria diag-
nostica se extiende en si misma a la concepcion de discapacidad y después de ello, ;qué
analisis daria lugar a la revision de los demas componentes, cuando estos mismos ya fueron
determinados al asignar el diagndstico de trastorno del neurodesarrollo? Parece una tauto-
logia “esta persona tiene discapacidad intelectual porque tiene discapacidad intelectual en
interaccion con otros componentes”, ¢suena irénico?

Figura 2. Modelo multidimensional del funcionamiento humano.

W

Fuente: Verdugo y Schalock (2010, p. 17).
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Siguiendo con el planteamiento de la AAIDD, se ha propuesto que la aplicaciéon operativa
de la categoria de discapacidad intelectual reconozca unas premisas que se acercan a las
consideraciones de la CIF (Verdugo y Schalock, 2011):

1. Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en el contexto de
ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. Una evaluacién valida tiene en cuenta la diversidad cultural y lingUistica, asi como las
diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y conductuales.

3. En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

4. Un propdsito importante de la descripcidon de limitaciones es el desarrollo de un perfil de
necesidades de apoyo.

5. Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el fun-
cionamiento en la vida de la persona con discapacidad intelectual generalmente mejorara
(Verdugo y Schalock, 2011, pp. 12-13).

Estas premisas sirven de base para posteriormente aplicar el enfoque del Sistema de Apo-
yo, desde el cual la AAIDD sostiene una mirada multidimensional del funcionamiento humano
y su interaccion con los apoyos, tal como se referencioé en la figura 2.

A manera de critica, esta definicién conlleva entre otras cosas, a la aplicacion de un esque-
ma basado en la limitacidon permanente, no relativizada o contextualizada, que termina cerce-
nando multiples oportunidades para la persona, aun cuando la misma AAIDD posteriormente
plantee un modelo de apoyos desde el cual se supondria un reconocimiento mas abierto de
las condiciones particulares de funcionamiento intelectual y adaptativo. Esta es quizés la
parte medular de esta definicidn, la que de una u otra manera ha generado expectativas y
perspectivas negativas respecto a las personas categorizadas bajo este rétulo, puesto que,
como lo afirma Etxeberria (2008), “la limitacidén funcional que oficialmente les define (déficit de
capacidad) tiene que ver precisamente con el corazén de la independencia (...) es limitacién
en la propia racionalidad, en lo que es condicidn de posibilidad de la decision libre.” (p.20).

Si comparamos la categoria discapacidad intelectual con otras categorias que delimitan
grupos sociales (mujeres cabeza de hogar; persona victima del conflicto) e incluso con la
misma categoria de discapacidad, vemos cémo la constitucién de dicho “grupo”, se ha dado
de forma exclusivamente externalizante (Portuondo, 2004; Smith-Chandler y Swart, 2014), es
decir, siempre han sido otros -los autodenominados “normales”- quienes buscan las formas,
procedimientos, argumentos, para situar en el lugar menos favorecedor de la campana de
Gauss a unos cuantos que reafirmen esa caracteristica humana que tanto se valora en las
sociedades postmodernas: el intelecto.
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3. OTRAS PERSPECTIVAS ACTUALES FRENTE A “DISCAPACIDAD INTELECTUAL”.

Si bien la definicion de la AAIDD es actualmente la mas utilizada, vale la pena introducir aqui
algunas de las reflexiones realizadas desde otros actores, con el propésito de dejar plantea-
das algunas de las polémicas vigentes respecto al concepto de discapacidad intelectual.

Tomemos como punto de partida la postura que plantea sustituir el término (DI) por el de
Trastornos del Desarrollo Intelectual (TDI): “El vocablo retraso mental ha sido desplazado por
el término discapacidad intelectual en ambitos legales y politicos, y en contextos clinicos y
de rehabilitacién se propone usar TDI” [cursivas en el original] (Lazcano-Ponce et al., 2013, p.
204). Dicho cambio, segun los autores, obedece a la intencion de generar un marco mas am-
plio de vinculacién para las diferentes condiciones asociadas a “una notable limitacién de las
funciones cognitivas, del aprendizaje y de las habilidades y conductas adaptativas” (Idem.,
p.205). No hay otros argumentos que muestren un cambio mas profundo entre DI — TDI, mas
alla de pretensiones estadisticas de uniformidad del discurso clinico.

Por otra parte, los autores referenciados, exponen como en Latinoamérica la falta de con-
sensos diagnosticos ha generado la presencia de subregistros que no obedecen a la légica
mundial:

En general, las guias de diagndstico psiquiatrico producidas en Latinoamérica carecen de
normas para diagnosticar los TDI en sus diversos gradientes. Algunas utilizan indices y estan-
dares poco actualizados (de los afios sesenta). No siempre se basan en investigacion clinica
que permita documentar un proceso de validacion clinica interna y externa. En Latinoaméri-
ca, no se han debatido a fondo los estandares oficiales para diagnosticar los TDI acordes con
la evidencia cientifica actual, ni los expertos locales y regionales han alcanzado un consenso
al respecto. (Lazcano-Ponce et al., 2013, p. 205)

En este punto, es clave preguntarse las razones socio-culturales que subyacen a este pro-
ceso y al por qué de la tendencia a situar la validez de los trabajos en torno a la discapacidad
intelectual (o TDI desde ellos) sélo en el plano de la clinica psiquiatrica y de un cierto “cien-
tificismo” que pareciera acercarse unicamente al componente bio-funcional del ser humano.

En el otro polo del debate podria ubicarse una postura “no oficial”, identificada a partir de
la lectura de diferentes textos y autores que convergen en una mirada de “potenciacion”, de
capacidades. Se trata de una apuesta emergente en torno a considerar la existencia de de-
sarrollos cognitivos diferenciales (Lopera, 2012; Sastre, 2001) como rasgo comun a todos los
seres humanos y que puede tener manifestaciones diversas en sus expresiones intelectuales
y académicas, sin que ello suponga una deficiencia configurada luego como discapacidad.
Desde esta mirada, las limitaciones estan centradas en el nivel social, en las experiencias
que se brindan o no a la persona para desarrollar y hacer uso de sus procesos cognitivos. De
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modo que podria plantearse como base comun a estas posturas el trabajo de Vigotsky (1997)
respecto a la defectologia y a la zona de desarrollo proximo, quien ya desde la década del
1920-1930, planteaba ideas que hoy apoyan la perspectiva antes mencionada:

...en la composicion de una formacion tan compleja [la deficiencia intelectual] entran di-
versos factores, que en correspondencia con la complejidad de su estructura son posible
no uno, sino muchos tipos cualitativamente distintos de deficiencia intelectual y que, por
ultimo, a causa de la complejidad del intelecto, su estructura admite una amplia compen-
sacion de las diversas funciones. (Vigotski, 1997, p. 24)

Aqui los términos claves de compensacion y funciones develan la direccionalidad del traba-
jo vigotskiano quien, desde la postura constructivista socio-histérica permite reconocer que
la condicién de una persona esta determinada mas por la posibilidad que brinda el contexto
que tan sélo por las caracteristicas internas (como una condicion neurolégica o cromosémi-
ca determinada). Desde perspectivas similares, autores mas contemporaneos como Reuven
Feuerstein (Feuerstein y Rand, 1974) han planteado la relacién entre desarrollo cognitivo-
experiencia de aprendizaje mediado, como una opcién alternativa frente a las denominadas
discapacidades intelectuales (ver figura 2).

Figura 3. Comprension del desarrollo cognitivo desde la Teoria de Modificabilidad Estructural
Cognitiva.
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Fuente: Verdugo y Schalock (2010, p. 17).
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Los principios del trabajo de Feuerstein, recogidos en su Teoria de la Modificabilidad Es-
tructural Cognitiva (Feuerstein, 2003, 2008; Feuerstein, Falik, y Feuerstein, 2013; Feuerstein
y Rand, 1974), han inspirado el trabajo de muchos otros autores, que hoy en dia apuestan
por la consideracion de las diferencias cognitivas. A continuacién, se citan algunos de ellos a
manera ilustrativa e inspiradora para el lector:

No estamos tampoco de acuerdo con la nueva definicion de discapacidad intelectual ya
que el término “intelectual” hace referencia al intelecto del individuo, al pensamiento del
individuo y en este caso no consideramos que posea carencias (...) Nuestra posicion di-
ferencia claramente entre ser inteligente y tener capacidad de pensamiento ya que la in-
teligencia no es solo la tradicional, sino otros factores que no se consideraron en el siglo
XX, como la capacidad de tener valores, emociones o las preguntas acerca de lo que nos
rodea. (Sanchez, 2011, p. 32)

(...) estoy convencido de que necesitamos rechazar el pensamiento basado en la enfer-
medad, que tan a menudo acosa las vidas de los individuos diagnosticados, y abrazar una
vision mds positiva de quiénes son y quiénes pueden llegar a ser. La palabra “neurodiver-
sidad” expresa este sentido afirmativo. (...) necesitamos un término que exprese la riqueza
de los diversos tipos de cerebro existentes. (Armstrong, 2012, p. 5)

(...) entendemos que existen distintos cursos de desarrollo cognitivo que reclaman un es-
tudio especifico en el que los fendmenos intervinientes deben precisarse y diferenciarse.
Entre dichos fendmenos resaltamos el de la intervencion psicoeducativa, que contribuye a
la optimizacion de dichos cursos alternativos de desarrollo, tanto desde el abordaje de las
dificultades como el de las altas capacidades. (Sastre, 2001, p. 98)

(...) los Desarrollos Cognitivos Diferenciales (DCD) como marco explicativo posible para
describir y comprender estos desarrollos, como inciden en ellos los procesos evaluativos
(principalmente de orden neuropsicoldgico), donde se ubican las reales necesidades de
las personas identificadas bajo el término “retraso mental” y como funcionan sus proce-
Sos (estrategias utilizadas, mejores mecanismos de respuesta, apoyos...). Parte de estos
cuestionamientos, permiten poner en evidencia algunos factores externos desencadenan-
tes de la exclusion (...) (Lopera Murcia, 2012, p. 251)

Estas citas conllevan una reflexién acerca de la construccién social de la categoria de la
discapacidad en general y las problematicas que, en dicha construccién, pueden atribuirse
especificamente a la discapacidad intelectual. Las personas categorizadas con discapaci-
dad, como parte de esos “otros” que en determinados marcos socio histéricos, politicos y
economicos, han sido considerados fuera de lo llamado normal, son ubicadas en los marge-
nes de la sociedad. La normalidad, entendida -y pretendida- como una condicién de ajuste
o de estandar, que lleva a determinar quiénes son esos que deben ser sefalados o, en cada
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cultura y sociedad en particular, en palabras de Goffman (1998), aquellos con estigmas “des-
acreditados” o “desacreditables”; en este caso, las personas con discapacidades, serian
considerados dentro del primer grupo.

Sin embargo, al adentrarse en las profundidades del “mundo” de la discapacidad se ob-
serva como parte de esa micro realidad otras formas en las que podria estarse configurando
nuevos niveles de exclusion: qué tipo de discapacidad otorga qué, cual tiene permitido re-
presentar a quién...y en medio de este maremagnum de nuevas relaciones, entretejidas por
los intereses, poderes conferidos (a través de los sistemas locales, nacionales e internacio-
nales para la bandera por los derechos), aparece un “otro” dentro de los “otros”: la persona
identificada con discapacidad intelectual. Pensar que el problema del estigma es exclusivo
de las personas con discapacidad, seria tanto como cambiar de lado la moneda misma de la
exclusiéon; es mas bien un reconocimiento a que, igual que muchos otros, las personas deno-
minadas bajo dicho concepto han caminado un largo recorrido para el reconocimiento de su
lugar como humanos (primero) y como sujetos de derecho (Palacios, 2008).

4, CONCLUSIONES.

El abordaje que se plantea en este texto respecto al concepto, implica una mirada critica
al desarrollo socio histérico de las variables que lo han determinado (inteligencia, conducta
adaptativa, funcionamiento... identidad), desde modelos integrados de la psicologia cogni-
tiva, psicologia social y otros campos de las ciencias sociales, en articulacién con las condi-
ciones geopoliticas y econdmicas que los han generado, perpetuado, reorientado y que han
llevado a que la categoria discapacidad intelectual, se posicione como diagnéstico clinico
tal como se ha mostrado.

Desde este abordaje, en el estudio “Voces de la Exclusion: configuracion de la identidad en
adolescentes categorizados con discapacidad intelectual” (Lopera Murcia, 2018) se planted
el uso de esta categoria como etiqueta de un fendbmeno configurado de manera socio-histé-
rica y culturalmente, que ademas se operativiza comiunmente desde alguna de las siguientes
perspectivas:

- Categoria diagnodstica otorgada a una persona desde el plano de la practica clinica o psi-
copedagogica, generalmente entre los 5- 12 afios de edad.

- Categorias que ligan principalmente a la presencia de condiciones especificas neuroldgi-
cas, cromosomicas o a funcionamientos que denotan rendimientos diferentes a los espera-
dos para la edad, de acuerdo con el criterio de “especialistas”.

- Categoria que puede ir o no acompafada de fenotipo fisico especifico o “notable”.

Con estas perspectivas, se busca aclarar que para el trabajo citado y para sus participan-
tes, el término discapacidad intelectual es una categoria operativa sobre la cual indagar y
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plantear criticas, y no un objetivo de identificacion; dicho en otras palabras, no es relevante
en el sentido de criterios diagnésticos. El estudio de referencia, es pues una invitaciéon a
asumir esta categoria como fendbmeno social, mas que como categoria diagndstica clinica 'y
que, por lo tanto, esta altamente permeado de las relaciones sociales y de los actores que
las desarrollan.

Al plantear lo anterior, quizas uno de los mayores retos a los que se enfrentan los profesio-
nales de las ciencias de la salud, educacién y de mas ampliamente, de las ciencias sociales y
humanas, es la apertura a formas diferenciales que permitan reconocer la diversidad cognitiva
que habita a lo largo de espectros continuos en los seres humanos, separando esta idea de la
existencia de condiciones neurofisioldgicas o neurobiologicas que alteran el funcionamiento
cognitivo. Estamos frente a la oportunidad de reconocer otras maneras del funcionamiento
intelectual, del funcionamiento adaptativo e intentar abandonar la mirada dis-capacitante.
Quizas este camino sea tan o mas largo que el que recorrimos como humanidad para generar
la categorizacion, pero quizas sea mas corto, si logramos bajar del pedestal desde donde nos
miramos, sefialamos y excluimos los unos a los otros.
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PALABRAS CLAVE

Asistencia Personal, Discapacidad, Salud Mental, Autonomia Personal, Derechos Humanos.

Los cambios que se estan produciendo en las ultimas décadas en la atencion a las personas con
discapacidad y la reinterpretacion del concepto de discapacidad obligan a entenderla como una
cuestion de derechos humanos y a reformular un nuevo marco a la hora de facilitar los apoyos
necesarios para vivir de forma mas auténoma e inclusiva. Las personas con discapacidad llevan
arios reclamando ser protagonistas de sus propias vidas y decidir sobre los apoyos que necesi-
tan para llevar la vida que ellos quieren, con arreglo a su voluntad y preferencias. Quieren ejercer
el control en sus vidas, y para ello apuestan como apoyo mas adecuado por la asistencia per-
sonal. En este trabajo, tras un andlisis documental, se analiza la Asistencia Personal desde tres
dimensiones distintas: como herramienta orientada para llevar una vida independiente de forma
auténoma y activa; como un derecho humano universal; y como prestacion econémica dentro
del Sistema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia. Asimismo, mostraremos tres rea-
lidades en las que las personas con problemas de salud mental y/o personas con discapacidad
psicosocial de Castilla y Leon ejercen su derecho a la vida independiente y a ser incluidos en la
comunidad mediante la Asistencia Personal.

Personal Assistant, Disability, Mental Health, Personal Autonomy, Human Rights

ABSTRACT

In recent decades, the changes that are taking place in the care of people with disabilities
and the reinterpretation of the concept of disability mean that it must be understood as a
human rights issue and a new framework must be reformulated when it comes to providing the
necessary support to live more autonomously and inclusively. For years, people with disabilities
have been demanding to be protagonists of their own lives and to decide on the supports
they need to lead the life they want according to their will and preferences. They want to be
in control of their lives, and for this they rely on personal assistance as the most appropriate
support. In this work, after a documentary analysis, Personal Assistance is analysed from three
different dimensions: as a tool aimed at leading an independent living in an autonomous and
active manner; as a universal human right; and as an economic benefit within the System for
Autonomy and Care for Dependency. Likewise, we will show three realities in which people
with mental health problems and/or people with psychosocial disabilities in Castilla y Ledn
exercise their right to independent living and to be included in the community through Personal
Assistance.
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1. INTRODUCCION.

La discapacidad es un fendbmeno complejo de gran impacto personal, social y técnico.
Hasta finales del siglo pasado, en Espafia, el interés y la atencion a la discapacidad estaban
orientados por explicaciones médicas y convencionales, resultando en una imagen de suje-
tos receptores, pasivos y vulnerables. Sin embargo, las personas con discapacidad son un
grupo de poblacién heterogéneo con necesidades, demandas e inquietudes distintas, y que
exigen un interés y atencion individual y adaptada a sus peculiaridades.

Ahondando en el pasado, nos encontramos una gran cantidad de términos para referirse a
las personas con discapacidad':

Tabla 1. Evolucion de la terminologia.

Anormales Atencion a las funciones
Subnormales anatémicas y mentales.
Lisiados Términos generalizadores.
Inutiles

Invalidos Atencion a la valia.
Incapacitados Se considerd una evolucion
Disminuidos positiva.

Deficientes

Impedidos

Minusvalidos Atencion a la capacidad.
Discapacitados Progreso a la integracion.
Personas con discapacidad. Términos inclusivos.
Personas con diversidad

funcional.

Fuente: Elaboracion propia.

Como observamos, esta terminologia presenta principalmente dos sesgos que van a de-
terminar la conceptualizacion de la discapacidad: por un lado, son términos cargados de un
gran significado negativo habitualmente usados para denigrar o insultar a otras personas v,
por otro lado, se centran en el adjetivo que califica su aspecto o circunstancia limitante, ob-
viando el sustantivo que designa a la persona. Sin embargo, esta variedad de términos refleja
tanto una evolucién en la concepcion como en la posicidon que ocupan en la sociedad y la
actitud que ésta tiene hacia ellas.

" Patronato Nacional de Sordomudos, ciegos y anormales (1910), Instituto Nacional de Reeducacion de Invalidos del trabajo (1922),
Patronato Nacional de Cultura de los Deficientes (1934), Seguro Obligatorio de Vejez e Invalidez (1947), Servicio Social de Asisten-
cia a menores Subnormales (1968), Servicio Social de Recuperacién y Rehabilitacion de Minusvalidos (1970), Declaracién de los
Derechos de los Impedidos (1975), Real Patronato de Educacion y Atencién a Deficientes (1978), Constitucion Espariola (1978),
Ley de Integracién Social de Minusvélidos-LISMI (1982), Ley de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacién y Accesibilidad

Universal de las personas con discapacidad (2003). 47
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En cuanto a la concepcién, podemos atender a las palabras de Oliver (1998) quien expresoé
que nuestro comportamiento lo dirigimos segun los significados que otorgamos a los obje-
tos, con relacién a la discapacidad, si el significado otorgado es el de tragedia personal o en-
fermedad, las personas con discapacidad seran proyectadas como victimas de algo tragico
y objeto de lastima. Por el contrario, si la discapacidad es vista como un constructo social y
asunto de derechos humanos, las personas con discapacidad seran tratadas como victimas
del contexto social en el que viven y que las discapacitan.

Respecto a las personas con problemas de salud mental y/o personas con discapacidad
psicosocial, la evolucion en relacién con el concepto y a la atencion ha sido notable. Al igual
que ha ocurrido con otras discapacidades, el modo de comprender de las sociedades ha va-
riado a lo largo del tiempo. Pero igualmente, han sido objeto de la ignorancia, la insolidaridad,
los prejuicios, la falta de recursos y la vulneracién de derechos.

La primera asociacion conceptual a los problemas de salud mental que se hizo fue dirigida
hacia el pensamiento magico, demoniaco o sobrenatural. La cura estaba en manos de sacer-
dotes a través de la magia o el sacrificio. Con el paso del tiempo, ceso este concepto, dando
paso al pensamiento naturalista, influido por ideas religiosas, empleando la caridad como
mejor remedio (Roy, 2003). La llegada de la llustracién dio lugar al control social, surgiendo
asi las primeras instituciones o “manicomios”, donde la “locura” se consideraba incurable.
Como indica Foucault, la “locura” fue percibida como “improductividad e inadaptacion so-
cial” (Foucault, 2000). En la segunda mitad del siglo XX se produce un cambio de paradig-
ma, conocido como la Reforma de la Psiquiatria. Se ide6 el tratamiento moral basado en la
relacién entre medico-paciente. Uno de los ejes centrales de la reforma fue la reversién de la
politica de institucionalizar a las personas hacia una orientada des-institucionalizacion, adop-
tando el modelo comunitario (Imserso, 2007).

2. MODELOS TEORICOS DE ATENCION A LA DISCAPACIDAD.

La atencién a la discapacidad ha vivido varios momentos histéricos explicados principal-
mente a través de dos principales paradigmas: el de la prescindencia y el rehabilitador; am-
bos con una vision muy negativa de la discapacidad y de la persona. Ahora bien, desde
finales del siglo XX estamos asistiendo a un cambio de paradigma donde la discapacidad se
entiende como una construccion social. Este nuevo paradigma esta sustentado en derechos
humanos como la libertad, la autonomia y la dignidad humana.

Atendiendo a la diferencia existente entre paradigmas y modelos, utilizaremos la clasifica-

cion que Jiménez Lara (2007) realiza. Bien es cierto, que los siguientes paradigmas y modelos
no siguen una secuencia temporal lineal, dando lugar a la convivencia entre modelos.
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Paradigma de la Prescindencia: modelo eugenésico y modelo de la marginacioén.

El paradigma de la prescindencia tiene su origen en doctrinas religiosas. La discapacidad
era concebida como el fruto de un castigo divino culpabilizando a la propia persona con dis-
capacidad o a sus progenitores por causa de sus pecados. Como consecuencia, la persona
con discapacidad es considerada como un “elemento” inutil y estropeado, que perturba el
orden de la sociedad. En base a este concepto encontramos dos modelos de atencién o de
tratamiento (Palacios y Bariffi, 2007):

¢ Modelo Eugenésico.

La eliminacién de las personas que nacian con alguna deficiencia era una practica habitual
de las sociedades estamentales como la romana y la griega. Esta practica se basaba en
la productividad o no de la persona y en el gravamen econdémico y social que presumia su
deficiencia. Se trata de un intervencionismo de indole negativo: el problema se soluciona
erradicando al sujeto (Casado, 1994).

¢ Modelo de Marginacion.

Practica frecuente de la Edad Media. La deficiencia pasa a ser aceptada como algo perma-
nente y objeto de resignacion, abordandose desde la caridad, la verglienza y el asistencia-
lismo. Seran comunes practicas como las mutilaciones con fines de mendicidad, abandono
y exclusién.

Paradigma de la Rehabilitacion: modelo médico y modelo bio-psico-social.

Segun indica Jiménez Lara (2007), el paradigma de la rehabilitacién “centra el problema en
el individuo, en sus deficiencias y dificultades. Por ello, identifica como campos principales
de intervencién la rehabilitacién (fisica, psiquica o sensorial) mediante la intervencion profe-
sional de diferentes especialistas” (p.190).

Este paradigma es propio del siglo XIX y principios del XX, y muestra un cambio de vision
situando la discapacidad como un problema cientifico y biolégico. La discapacidad es con-
siderada una anomalia fisica o psiquica o sensorial, de indole congénito o adquirida. En la
medida que puedan ser rehabilitadas y normalizadas, pueden llegar a ser “utiles”. Las prin-
cipales practicas centradas en ocultar la diferencia, pivotara entre el tratamiento paternalista
y la intervencion asistencialista (Muyor Rodriguez, 2011). Este paradigma es el precursor de
las instituciones manicomiales espafnolas cuya finalidad es la recuperacién o rehabilitacion
social (Palacios y Bariffi, 2007).
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Se presentan dos modelos de atencion o practicas dentro de este paradigma (Ibid.):
e Modelo médico.

Este modelo se centra en la patologia, actuando a través de la prevencién, la cura o el trata-
miento. El problema es considerado una enfermedad o trastorno de la propia persona, por
lo que necesita ser rehabilitada o curada. Este modelo sigue mostrando a la persona como
alguien inferior bioldgica o fisiologicamente (Palacios, 2008).

Las practicas habituales estaran movidas por una loégica asistencialista y rehabilitadora
apostando por la medicalizacién y la institucionalizacién con el fin de conseguir la normali-
zacion del individuo (Palacios y Romafiach, 2006).

¢ Modelo bio-psico-social.

La discapacidad sera entendida desde una condicion multidimensional de la persona (bio-
l6gica, psicoldgica y social), por lo que se analizaran las problematicas corporales y las
actividades y nivel de participacién de la persona en la comunidad. El objetivo es eliminar
el déficit de la persona o “normalizar” su estado a través de la medicalizacion o la creacion
de mecanismos de control a través de instituciones rehabilitadoras como los hospitales, las
workhouses? y los manicomios (Aguado Diez, 1995). Estas instituciones pretenden adiestrar
el cuerpo y la mente bajo el criterio de un modelo de “medicina social”. Este modelo, como
indica Casado (2006), supuso un avance en el tratamiento: desde uno individual a uno mas
social.

Paradigma de la autonomia personal o vida independiente: modelo social y modelo de la diver-
sidad funcional.

Surge como rechazo a los dos paradigmas anteriores. Se produce un cambio conceptual
abandonando la idea de discapacidad como sinénimo de tragedia personal para considerarla
una construccién social.

Es explicado por Jiménez Lara como un paradigma que centra el nucleo del problema en el
entorno, y no en la deficiencia o la falta de destreza del individuo. Consecuentemente, centra
su campo principal de intervencién en revertir la situaciéon de dependencia ante los demas, y
afirma que ese problema se localiza en el entorno (2007: 190).

Por tanto, el causante de la discapacidad y consecuente exclusion radica en el medio social
o entorno.

2 Establecimientos de caridad inglesas conocidas como Asilos de pobres. Fueron creadas para proporcionar techo y alimento a
las personas mas desfavorecidas como lo eran los ancianos, nifios, mujeres y lisiados, a cambio de su trabajo en oficios que nadie
queria.
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Sus practicas tienen de base la vida independiente, siendo el protagonista no el cuerpo sino
la persona como “sujeto” de derechos (Rodriguez Diaz y Cano Esteban, 2015). La persona
con discapacidad y no el profesional, es el experto en su vida y conoce las necesidades que
tiene y los apoyos que precisa —sanitarios, sociales, técnicos, humanos-, pero también sabe
que es capaz de controlar su propia vida y tomar decisiones, por lo que rechazara la medi-
calizacion y la institucionalizacion, recuperando asi la dignidad de la persona, la igualdad de
oportunidades, la participacién plena en la comunidad y la autodeterminacién.

Dentro de este paradigma coexisten dos modelos: el modelo social y el modelo de la diver-
sidad funcional (Palacios y Bariffi, 2007).

¢ El Modelo Social.

Su nacimiento esta vinculado al Movimiento de Vida Independiente originado a finales de
los anos 60 en EE.UU. y con el desarrollo de los Disability Studies en Inglaterra en la década
de los 80.

Al grito de “Nothing about us without us” (“Nada sobre nosotros, sin nosotros”), activis-
tas con discapacidad crearon el Movimiento de Vida Independiente (MVI), demandando
principalmente la desinstitucionalizacion, la desmedicalizacion y el reconocimiento de sus
derechos civiles. EI MVI dio origen a la idea de que la discapacidad es el resultado de la
interaccion del sujeto con un entorno excluyente (Vidal Garcia, 2003).

Desde este modelo no se concibe la independencia como la capacidad de realizar cada
accion por uno mismo, sino mas bien se entiende como la capacidad de ejercer la eleccion
y el control sobre la propia vida, prescindiendo del cuidado informal a favor de la asistencia
personal (Morris, 1998).

Este movimiento emancipatorio es trasladado a la esfera académica de Reino Unido, de la
mano de John Evans bajo la denominacién de Disability Studies (Lopez y Ruiz, 2018). En
este corpus se concibe la discapacidad como un fendmeno social, politico y cultural.

Como subraya Oliver (1998), los supuestos de este modelo giran en torno a que “la dis-
capacidad no esta causada por las limitaciones funcionales, fisicas o psicolégicas de las
personas con insuficiencias, sino por el fracaso de la sociedad en suprimir las barreras y las
restricciones sociales que incapacitan” (p.47). Es decir, el origen del problema no esta en el
individuo sino en el disefo de las politicas sociales y en la falta de capacidad para facilitar
los servicios adecuados.
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¢ El Modelo de la diversidad.

A finales del afo 2006, se desarrolla en Espana el “Modelo de la Diversidad” a través del
colectivo de personas con discapacidad vinculado al MVl denominado “Foro de Vida Inde-
pendiente y Divertad”. Este Modelo representa una evolucion respecto al modelo anterior,
al mostrar una especial atencioén a determinados retos bioéticos que han ido surgiendo a lo
largo de estos ultimos afos, asi como en el ambito de los derechos humanos.

Como argumenta Toboso (2010) el Modelo se desprende del concepto de capacidad y de
“llegar a ser como el otro”, impuesto por los anteriores modelos, y pone el énfasis en la
dignidad humana —tanto intrinseca como extrinseca-, como medio para conseguir la auto-
nomia personal, la igualdad de oportunidades, la plena participacién en la comunidad y la
autodeterminacién. Dentro de este modelo se inserta el servicio de asistencia personal y
cobra protagonismo la figura de las personas que ejercen de asistentes personales.

Figura 1. Evolucion historica de la atencion a la discapacidad.

Fuente: Elaboracion propia segun la clasificacion de Jiménez Lara (2007).
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3. LA ASISTENCIA PERSONAL EN ESPANA.

Hace anos que se habla de una crisis de los cuidados (Carrasco, Borderias y Torns, 2011;
Tovio, Agullé, Gémez y Martin Palomo, 2010; Fantova, 2015). Tradicional y culturalmente, los
cuidados estaban vinculados a personas “de confianza” recayendo principalmente en fami-
liares cercanos y mas concretamente en madres, hermanas e hijas. Sin embargo, a medida
que la sociedad va cambiando, el interés por la organizacion social del cuidado y el lugar que
ocupan en la sociedad actual ha cobrado gran importancia, y mas aun en estos momentos de
crisis ocasionado por la pandemia del virus SARS-CoV-2 (COVID-19), donde se ha visibiliza-
do la necesidad de avanzar e implementar un nuevo modelo de cuidados de larga duracion,
integral y profesionalizado.

Estudios e investigaciones (Carrasco et. al., 2011; Ehrenreich y English, 2010; Bourdieu,
1999) han revelado que la tradicional manera de “cuidados” resulta contraproducente porque
el poder en la toma de decisiones lo va a tener la persona cuidadora. El cuidado no se limita
a una actividad, sino que a través del estrecho vinculo existente, se generan relaciones de
poder caracterizadas por exigencias, compromisos, lealtades y confianza. Es por eso, que
el nuevo modelo de cuidados debe estar basado en un modelo integrado de servicios e in-
tervenciones profesionales en el que el eje central sea el derecho a disfrutar al maximo de la
autonomia y una vida independiente en el desarrollo del proyecto de vida.

Es por ello, que la Asistencia Personal se configura como un nuevo modelo de atencion
acorde a los nuevos parametros que las personas con discapacidad buscan en sus vidas. La
Asistencia Personal supone un cambio en la forma de entender y atender la discapacidad. A
continuacion, desarrollaremos esta idea atendiendo a tres principales conceptualizaciones.

La Asistencia Personal: una prestacion econdomica.

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promociéon de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia (LAPAD), en su articulo 2.7, define la asistencia
personal como un “servicio prestado por un asistente personal que realiza o colabora en ta-
reas de la vida cotidiana de una persona en situacion de dependencia, de cara a fomentar su
vida independiente, promoviendo y potenciando su autonomia personal”.

Asimismo, en su articulo 19 y tras varias modificaciones, establece una prestacién econé-
mica de asistencia personal (PEAP) que tiene por finalidad la promocién de la autonomia de
las personas en situacion de dependencia, en cualquiera de sus grados. Su objetivo es con-
tribuir a la contratacién de una asistencia personal, durante un nimero de horas, que facilite
al beneficiario el acceso a la educacion y al trabajo, asi como una vida mas autbnoma en el
ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria.
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A pesar de este importante avance legislativo, y tras catorce afos de aprobacion de la LA-
PAD, el nimero de prestaciones y personas beneficiarias es aun escaso. En el marco de la
Ley 39/2006, actualmente, la representatividad de la prestacién de asistencia personal es de
un 0’56%, del total de prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependen-
cia (SAAD), ratio que no ha variado significativamente a lo largo de estos afos.

Detras de esta escasa representatividad en el numero de personas que la perciben podrian
encontrarse las siguientes explicaciones:

¢ Desconocimiento de la prestacion y del servicio por parte de la posible persona benefi-
ciaria, de algunos/as profesionales de los servicios sociales responsables de la derivacién,
y de la sociedad en general;

¢ Desigual desarrollo de la Ley en las distintas Comunidades Auténomas;

¢ Recortes econdmicos acaecidos en los Ultimos afos y que han afectado al Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia;

e Confusion con otras figuras profesionales como la persona auxiliar a domicilio o la perso-
na cuidadora;

e Falta de facilidades administrativas y burocraticas de la Administracion;

e Falta de voluntad politica para impulsarla;

¢ Inexistencia de una regulacién normativa especifica.

Resulta trascendental que muchas Comunidades Autbnomas no tengan concedida aun
ninguna PEAP (Aragén, Cantabria, Extremadura, entre otras) o en caso de tenerla es mera-
mente testimonial y no representativa (Principado de Asturias y Region de Murcia, ambas con
4), mas aun en el caso de Comunidades Auténomas mas densamente pobladas, donde el
numero de PEAP es totalmente irrelevante (Andalucia con 13, Castilla La Mancha con 23, Ca-
talufa con 79, Comunidad de Madrid con 89, Comunidad Valenciana con 30 y Navarra con 21).

A pesar de ello, todas las Comunidades Auténomas hacen mencién expresa a la asistencia
personal en sus Leyes de Servicios Sociales, Catdlogos y Carteras de Servicios y/o en sus
normas que regulan los servicios y prestaciones econémicas del SAAD en sus respectivos te-
rritorios, configurandose como una prestacion garantizada o esencial dentro de los sistemas
de servicios sociales (Federacién Salud Mental CyL, 2019).

En este panorama estatal cabe destacar el nUmero importante de PEAP en el Pais Vasco,
debido en gran parte a que la Diputacién Foral de Guipuzcoa puso en marcha en 2004 una
experiencia piloto de Apoyo a la Vida Independiente. Fue la primera experiencia de estas ca-
racteristicas que ponia en marcha una administracion publica en Espafia, y durante dos afos
fue la unica (Urmeneta Sanroma, 2007). De este modo se aposto de lleno por este servicio, y
desde entonces, y tras la aprobacion de la LAPAD, varios cambios se sucedieron, adaptan-
dose a la nueva realidad proporcionada por la legislacién (Hidalgo, 2017).
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Figura 2. La asistencia personal como prestacion econémica.

Articulo 2.7: servicio prestado por
un asistente personal que realiza o
colabora en tareas de la vida
cotidiana de wuna persona en
situacion de dependencia, de cara a
fomentar su vida independiente,
promoviendo y potenciando su

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, autonomia personal.

ASISTENCIA PERSONAL: de Promocién de la Auitonomia |/
PRESTACION ECONOMICA [ | Personal y Atencion a las personas |\

en situaciéon de dependencia.

Articulo 19: prestacion econémica
de asistencia personal que tiene
por finalidad la promocién de la
autonomia de las personas en
situacion de dependencia, en
cualquiera de sus grados.

Fuente: Elaboracion propia.

La Asistencia Personal: una herramienta para la Vida Independiente.

Tomando en cuenta las disposiciones de la Convencion sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (CDPD), en la Observacién General N° 5 que realiza el Comité sobre el
derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad (2017), la Asistencia
Personal es definida como el apoyo humano dirigido por la persona interesada o “usuaria”
que se pone a disposicién de una persona con discapacidad como un instrumento para per-
mitir la vida independiente.

Por tanto, es una ayuda entre personas, regulada por un contrato, en la que se distinguen
nitidamente los roles: la persona que recibe los apoyos y tiene el control de la relacion (toma
las decisiones) y la persona que ejerce la asistencia personal. Esta relacién contractual se
puede realizar mediante dos féormulas: a través de un contrato con una empresa o entidad
gestora del servicio de asistencia personal, debidamente acreditada; o mediante la contrata-
cion directa a un/a asistente personal (Ortega Alonso, 2015). En ambas opciones, la persona
con discapacidad elegira al asistente personal y determinara las funciones y tareas a desem-
pefar, es decir, pondra en valor su derecho a elegir, o lo que es lo mismo, tomara el control
sobre su vida para llevar la vida independiente que ella quiera.

Sin embargo, existe la presuncién de que las personas con discapacidad no pueden vivir

de manera independiente. Esta creencia falsa se basa en los criterios asistenciales y médicos
tradicionales donde el rol de la persona con discapacidad era pasivo y la atencién estaba
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orientada a la proteccion. Este concepto adoptado por muchos paises priva a las personas
con discapacidad de la posibilidad de decidir sobre su propio futuro.

Para Doyal y Gough (1994), la participacion social y la libertad constituyen el objetivo uni-
versal de la propia existencia del ser humano y representan el final de un camino. La vida
independiente es una parte esencial de la autonomia y la libertad. Sin embargo, muchas per-
sonas con discapacidad para lograr este objetivo necesitan tanto del uso de ayudas técnicas
como de la utilizacion de Servicios de Asistencia Personal.

Hidalgo (2010) precisa que la asistencia personal es un elemento clave sin el cual resultaria
imposible la inclusion social, la participacion activa y la vida independiente, porque garantiza
que la persona con discapacidad sea “la dueha de sus propias decisiones y ejecutarlas en
todos los espacios de su vida” (p. 114).

Por consiguiente, atendiendo a estas premisas, podemos afirmar que las personas con dis-
capacidad pueden llevar una vida independiente a través de la siguiente férmula: “Asistente
Personal + Pago Directo + Derecho Universal”, como indican Rodriguez-Picavea y Roma-
Aach (2006). Estos mismos autores, van mas alla y conciben la asistencia personal como el
instrumento que iguala esa desventaja inicial que han tenido siempre las personas con dis-
capacidad por el hecho de ser diferentes. Es la que garantiza el verdadero control de la vida
por parte del individuo, sin intermediarios. Es el poder tomar decisiones, aunque éstas sean
equivocadas y asi poder desarrollar una vida junto con tu entorno social. Es ser y sentirse una
ciudadana o ciudadano mas (p.19).

Por tanto, como indica la CDPD de la ONU en su Observacién General n°5 (2017), para que
las personas con discapacidad disfruten de una vida independiente han de poder “tomar
opciones, ejercer el control sobre sus vidas, y adoptar todas las decisiones que las afecten”
(p- 4), es decir, libertad de eleccidon y de control. Asimismo, el mismo precepto nos indica que
el derecho a ser incluido en la comunidad se refiere “al principio de inclusion y participacion
plenas y efectivas en la sociedad” (p. 5). O lo que es lo mismo, tener opcién y acceso a todos
los servicios que se ofrecen en la sociedad en general, para asi poder participar plenamente
en todos los ambitos de la vida social.
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Figura 3. La asistencia personal como herramienta para la vida independiente.

Participacion
Libertad

Autonomia

—
—_——
Autodeterminacién

Derecho Universal

Empoderamiento

Fuente: Elaboracién propia.

En cuanto a la persona que ejerce de asistente personal, podemos definirla como la per-
sona que ayuda a otra que presenta limitaciones, bien sea por una discapacidad o por otros
motivos, a desarrollar su vida mediante la realizacion o el apoyo para realizar las tareas de
la vida diaria que no puede realizarlas por si misma (Rodriguez-Picavea y Romanach, 2006).

Otros autores (Planas, 2013; Gémez y Arroyo, 2013; Arnau Ripollés, 2006) lo definen como
una figura laboral que realiza un servicio con el fin de proporcionar a las personas que reciben
los apoyos llevar una vida independiente al mismo tiempo que fomenta su autodetermina-
cioén, autonomia personal y toma de decisiones. Proporciona una oportunidad para el empo-
deramiento y la inclusidon de las personas con discapacidad.

Lobato Galindo (Vasey, 2004) aporta mas matices al considerarla como “una herramienta
enormemente eficaz, tanto para la propia persona con discapacidad como para las adminis-
traciones responsables de gestionar el dinero publico” (p.8). Por tanto, es una “herramienta
humana” imprescindible para que una persona con discapacidad, desde el autoconocimiento
y la autogestion, ejerza libertad de cosas muy pequefias y libertad de cosas muy grandes:
trabajar, estudiar, ir de vacaciones, adquirir compromisos personales y sociales con otras
personas, incrementar sus posibilidades de ocio y disfrute del tiempo libre, etc.

Por ultimo, miembros del Foro de Vida Independiente y Divertad, liderado por Marafa, en un
documento donde precisan algunas cuestiones sobre la Asistencia Personal (2017), dan un
paso mas alla en cuanto a las definiciones establecidas construyendo la siguiente definicién:

Es la prestacion social directa que con mas justicia ayuda a conseguir el empoderamiento
de una persona con diversidad funcional (por si misma o mediante sus representantes lega-
les) permitiendo solventar las necesidades cotidianas acorde a su proyecto auto-determinado
de vida, incluyendo las actividades basicas para la vida diaria, el empleo, la formacién, la vida
social y el ocio. Suscita la satisfaccion de las personas usuarias creando oportunidades de
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inclusién real, posibilitando el desarrollo y el crecimiento personal y construyendo ciudadania
libre. Es flexible porque se adecua a todo tipo de personas y diversidades, de circunstancias
y de entornos (medio urbano y rural) (p.3).

Por tanto, desde la concepcién de vida independiente, la asistencia personal asegura que
la voluntad de la persona con discapacidad sea respetada siempre y, por consiguiente, le
permite decidir sobre todos los aspectos de su vida, se sienta libre e incluido/a en la comu-
nidad, en plena satisfaccion.

La Asistencia Personal: un Derecho Humano.

Las primeras referencias juridicas en el ambito internacional relacionadas con la asistencia
personal son las que encontramos en las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportuni-
dades para las personas con discapacidad (NORUM) de 1993. Entre su articulado se con-
templan aspectos sobre los servicios de apoyo, instando a los Estados a “proporcionar equi-
pos y recursos auxiliares, asistencia personal y servicios de intérprete segun las necesidades
de las personas con discapacidad” (articulo 4), y a “apoyar la elaboracién y la disponibilidad
de programas de asistencia personal y de servicios de interpretacion” ya que “dichos pro-
gramas aumentarian el grado de participacion de las personas con discapacidad en la vida
cotidiana” (articulo 6).

A su vez, la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Huma-
nos a través de su Resolucion 1998/31 sobre los derechos humanos y las personas con dis-
capacidad, recuerda a los Estados Parte el cumplimiento del articulado de la NORUM al que
se han adherido recordandoles que cualquier accion negativa que “contravenga las Normas
Uniformes de las Naciones Unidas sobre la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad vulnera los derechos humanos de esas personas” (p.2).

Partiendo de ambas referencias a los Derechos Humanos, podemos concluir que cada vez
que los Estados no apoyen los programas de asistencia personal, estaran colaborando en la
violacion y/o vulneracién de los Derechos Humanos de las personas con discapacidad (Arn-
au, Rodriguez-Picavea y Romafach, 2007).

Asimismo, los principios de la Asistencia Personal van en consonancia con el articulado de
la CDPC. Concretando, en su articulo 19 titulado “Derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido en la comunidad”, los Estados Parte deben de asegurar el derecho en igualdad
de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opcio-
nes iguales a las de las demas, y adoptando medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusion y parti-
cipacion en la comunidad, asegurando en especial que:
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a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y
doénde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demas, y no se vean obligadas
a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico;

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia
domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia
personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad y para
evitar su aislamiento o separacion de ésta;

c) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion en general estén a dispo-
sicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta
sus necesidades.

Igualmente, la Convencidon pone de relieve que:

Las personas con discapacidad son sujetos de derechos y titulares de derechos. Los prin-
cipios generales de la Convencion (art. 3), en particular el respeto de la dignidad inherente a
la persona, su autonomia y su independencia (art. 3 a) y la participacién e inclusion plenas y
efectivas en la sociedad (art. 3 c), son la base del derecho a vivir de forma independiente y a
ser incluido en la comunidad (art. 19).

Por tanto, la Convencion no crea ningun derecho nuevo, mas bien, expresa “los derechos
existentes de una forma que atiende a las necesidades y la situacién de las personas con
discapacidad” (Hidalgo, 2012: 92).

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha constatado avances en
la aplicacién del articulo 19 durante la Ultima década, pero también observa una brecha entre
los objetivos y el espiritu del articulo 19 y el alcance de su aplicacién. Entre las barreras que
persisten, cabe citar las siguientes (Naciones Unidas, 2017, p. 4):

a) La negacion de la capacidad juridica, ya sea mediante leyes y practicas oficiales, o de
facto por la sustitucién en la adopcién de decisiones relativas a los sistemas de vida;

b) La falta de adecuacion de los sistemas de apoyo y proteccién social para garantizar una
forma de vida independiente en la comunidad;

c) La ausencia de asignaciones presupuestarias y marcos juridicos adecuados para la pres-
tacion de asistencia personal y apoyo individualizado;

d) La institucionalizacién fisica y reglamentaria, también de nifos, y todas las formas de
tratamiento forzoso;

€) La falta de estrategias y planes de desinstitucionalizacién y la continuacién de las inver-
siones en instituciones de prestacién de cuidados;

f) Las actitudes negativas, los estigmas y los estereotipos que impiden que las personas con dis-
capacidad sean incluidas en la comunidad y accedan a los servicios de asistencia disponibles;
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g) Las ideas erréneas sobre el derecho a vivir de forma independiente en la comunidad;

h) La falta de servicios e instalaciones disponibles, aceptables, asequibles, accesibles y
adaptables, como transporte, atencion de la salud, escuelas, espacios publicos, viviendas,
teatros, cines, bienes y servicios, y edificios publicos;

i) La ausencia de mecanismos de supervisidén apropiados para asegurar la aplicacion ade-
cuada del articulo 19, incluida la participacion de organizaciones que representan a las
personas con discapacidad;

j) La integracion insuficiente de la discapacidad en las asignaciones presupuestarias gene-
rales;

k) Una descentralizacion inapropiada, lo que da lugar a disparidades entre las autoridades
locales y a la desigualdad en las posibilidades de vivir de manera independiente dentro de
la comunidad en un Estado parte.

Las Observaciones finales sobre los informes periddicos segundo y tercero combinados de
Espana del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2019) en su dis-
posicion 38, insta al Estado espafol a que [...] garantice que todas las personas con discapa-
cidad tengan derecho a una asistencia personal que responda a sus criterios personalizados
para la vida independiente en la comunidad y con referencias a un abanico amplio de apoyos
gestionados y dirigidos por la persona usuaria, [...] suprima el uso de fondos publicos para la
construccion de instituciones residenciales para las personas con discapacidad, e invierta en
mecanismos de vida independiente en la comunidad y en todos los servicios generales para
que estos sean inclusivos [...]; disefie, adopte y aplique una estrategia integral de desinstitu-
cionalizacién e implemente salvaguardias que aseguren el derecho a vivir de forma indepen-
diente y a ser incluido en la comunidad [...].

Respecto a la promulgacion legislativa de la Asistencia Personal en Espafa, en diciem-
bre de 2003 se aprobd la Ley 51/2003, de Igualdad de Oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad. En su articulo 2 recogia el pa-
radigma de vida independiente como principio rector definiéndolo como “la situacion en la
que la persona con discapacidad ejerce el poder de decision sobre su propia existencia y
participa activamente en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de
la personalidad”. Para hacer efectivo el paradigma de vida independiente, en su articulo 9
hacia explicito la asistencia personal como apoyo complementario para ello. Esta ley exigia
y defendia una participacién mas activa de las personas con discapacidad en la comunidad,
como ciudadanos titulares de derechos y como sujetos activos que ejercen el derecho a to-
mar decisiones sobre su propia existencia.

Como respuesta a esta exigencia, se aprueba la ya mencionada Ley 39/2006, de 14 de di-
ciembre, de Promocidén de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situaciéon de
Dependencia, constituyéndose como un avance importante para la ciudadania, al considerar
el fomento de la autonomia personal y la atencién a las situaciones de dependencia un de-

60



LA ASISTENCIA PERSONAL: UN SERVICIO CLAVE PARA EL DESARROLLO DE LA VIDA INDE-
PENDIENTE Y LA INCLUSION EN LA COMUNIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

recho subjetivo, exigible en instancia judicial si no se facilita. Desde la promulgacion de esta
Ley, se ha generado un entramado juridico, a nivel estatal y autondmico, y un procedimiento
administrativo que ha dado lugar a la creacion de un Sistema Nacional de Atencién a la De-
pendencia.

ARos mas tarde, la Ley 51/2003 es derogada dando paso al Real Decreto Legislativo 1/2013,
de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto refundido de la Ley General de derechos
de las personas con discapacidad y su inclusion social, donde en su articulo 68 se hace men-
cién expresa a la asistencia personal como medida de accion positiva con el compromiso de

Figura 4. La asistencia personal como derecho humano.

Fuente: Elaboracién propia.

4. LA ASISTENCIA PERSONAL EN SALUD MENTAL. LA EXPERIENCIA DE CASTILLA Y LEON.

La atencién en salud mental ha estado centrada en el modelo biologicista?, el cual se ha
mostrado inadecuado y obsoleto y un gravamen a las dificultades de las personas con pro-
blemas de salud mental y/o discapacidad psicosocial. Ademas, para su completo bienestar y
adecuado estatus en la sociedad se requiere de la eliminacion de cualquier situacién de vul-
nerabilidad de derechos y de un cambio de percepcion estigmatizada y discriminatoria que
la sociedad tiene en relacién con los problemas de salud mental (Federacion Salud mental
CyL, 2019). Es por eso, que la mirada la debemos de poner frente a recursos o servicios que
ofrezcan a las personas con problemas de salud mental los apoyos necesarios para tener la
posibilidad de llevar una vida independiente, les permita estar incluidos en la comunidad sin
miradas estigmatizadas y tengan las mismas oportunidades que el resto de la ciudadania.

3Modelo reduccionista clinico basado en la curacion mediante el control de los sintomas a través de farmacos o rehabilitacion,
reduciendo a la persona a una sola dimension.
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Por todo esto, y en sinergia con la Administracién Autonémica de la Comunidad, desde el
movimiento asociativo Salud Mental en Castilla y Ledn se apuesta por un abordaje integral de
los problemas de salud mental, incluyendo férmulas con vocacién comunitaria como la asis-
tencia personal, configurandose como el servicio mas idéneo para que las personas puedan
avanzar en su inclusion, sean mas auténomas y participativas, tomen sus propias decisiones,
desarrollen sus talentos y capacidades, progresen en la recuperacion de habilidades sociales
y personales, y puedan acceder a un puesto de trabajo, es decir, desarrollen su proyecto de
vida. El empoderamiento que supone gestionar nuestro proyecto de vida es un beneficio para
la propia persona y para su entorno mas cercano.

El Acuerdo 66/2016, de 27 de octubre, por el que se aprueban las directrices que ordenan
el funcionamiento del modelo integrado de atencidn sociosanitaria para personas con dis-
capacidad por enfermedad mental, se basa en el modelo comunitario de atencién a la salud
mental con el “objetivo prioritario de atender a las personas con discapacidad lo mas cerca
posible de su entorno a través de férmulas con vocacion comunitaria e inclusiva”. Entre los
principios rectores del modelo destacan: la atencion centrada en la recuperacion de la per-
sona, la inclusion en la comunidad y participacion, y los sistemas de apoyo personalizados,
estableciendo el Proyecto de Vida como la base para prestar los apoyos.

La asistencia personal se reconoce en este modelo integrado como una prestacion que
posibilita la inclusion en la comunidad de las personas con problemas de salud mental y/o
discapacidad psicosocial y el control de su propia vida acorde a su proyecto de vida, es de-
cir, acorde a sus valores, ilusiones, suefios, deseos y gustos. El proyecto de vida da sentido
a la existencia de la persona. Asimismo, busca las oportunidades que posibiliten la atencién
centrada en lo que es importante para ella, segun la etapa del ciclo vital y del rol social que
esté viviendo en ese momento.

Con el fin de garantizar una adecuada calidad de vida y unos apoyos personalizados en
salud mental es importante tener en cuenta las siguientes cuestiones:

¢ La habilidad de escuchar no solo lo que la persona esta expresando directamente, sino
también los sentimientos, ideas o pensamientos que subyacen a lo que se esta diciendo.
¢ | a empatia como forma saludable de relacionarnos con otras personas.

¢ El respeto como referencia a la capacidad de valorar a otra persona y que intrinsecamente
implica aceptar a la otra persona y no pretender cambiarla.

¢ La confianza para facilitar que se cumpla una expectativa, y por ultimo la confidencialidad
como requisito indispensable que reconoce y respeta la necesidad de privacidad.

e Conocer sus deseos y expectativas (éstas son Unicas, de cada persona). Conocer e iden-
tificar lo que es importante para la persona. Apoyar y sugerir nuevas metas.

¢ | a persona que ejerce de asistente personal adapta sus apoyos, sus recursos, sus apor-
taciones,... a su identidad, y en cada momento vital.
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¢ Dar un sentido al Proyecto de Vida para la persona que recibe los apoyos, destacando los
logros personales.

Con esta base interiorizada por todo el movimiento asociativo Salud Mental en Castilla y
Ledn, en el afio 2015 se pone en marcha el primer servicio de asistencia personal dentro de
su red de recursos de apoyo Yy soporte social. En la actualidad son 392 personas con pro-
blemas de salud mental que se estan beneficiado del derecho a la prestacion de asistencia
personal, decidiendo sobre su proyecto de vida y mejorando su inclusién en la comunidad
(de un total de 1.322 prestaciones en toda Castilla y Ledn, segun el ultimo informe del SAAD
datado de agosto de 2020).

Figura 5. Aportacion de la Asistencia Personal en Salud Mental.

Fuente: Guia “Asistencia Personal en Salud Mental. Experiencia de Salud Mental Castilla y Ledn”, (2019).

A través de esta breve experiencia, se ha tenido la oportunidad de presenciar tres importan-
tes realidades distintas que caracterizan, entre otras, la Asistencia Personal en Salud Mental
llevada a cabo por nuestras entidades:

¢ Es un servicio con gran demanda en el medio rural.

e Se promueve la Asistencia Personal mediante la metodologia de “apoyo de pares” con
grandes resultados.

* Es un apoyo para que las personas con problemas de salud mental incapacitadas judicial-
mente puedan avanzar hacia formas de proteccion juridica menos rigidas y mejor adapta-
das al derecho a vivir de forma independiente.
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Asistencia Personal en el medio rural.

El medio rural se caracteriza por algunos condicionantes significativos: despoblacién, en-
vejecimiento, dispersion, escasez de servicios de proximidad, pobreza, desempleo, aisla-
miento, déficit de infraestructuras y transporte, etc. Es por ello, que la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad muestra un especial interés en las personas que
habitan en zonas rurales, en especial en aspectos tan importantes como: la accesibilidad (art.
9), la salud (art. 25) y la habilitacién y rehabilitacion (art. 26), donde se insta a los Estados
Partes a adoptar medidas adecuadas y pertinentes para asegurar el acceso de las personas
con discapacidad que viven en entornos rurales, en igualdad de condiciones que el resto de
personas y lo mas cerca posible de sus domicilios.

Segun la encuesta EDAD (INE, 2008), en Castillay Ledn, el 51,6% de las personas con dis-
capacidad residen en zonas rurales. Este porcentaje duplica el correspondiente a Espafa en
su conjunto, que se situa en el 25% (Federacion Salud Mental CyL, 2019).

Figura 6. Poblacion con discapacidad en Castilla y Leon residente en el medio rural.

Fuente: Guia “Asistencia Personal en Salud Mental. Experiencia de Salud Mental Castillay Ledn”, (2019).

Asimismo, segun la encuesta realizada por el Instituto Nacional de Estadistica sobre Inte-
gracién Social y Salud en el afio 2012, la poblacién con discapacidad del medio rural pre-
senta mas necesidades de apoyo no cubiertas, bien en forma de ayudas técnicas, bien en
asistencia personal (un 12% mas que en el medio urbano). Esta misma encuesta revela que
en cuanto a movilidad, se precisa mas de la Asistencia Personal (OED, 2017).

Atendiendo a todas estas premisas, el movimiento asociativo Salud Mental en Castilla y

Ledn hace una fuerte apuesta en el medio rural, en especial en acercar servicios de proxi-
midad, como es el Servicio de Asistencia Personal, al entorno comunitario de las personas.
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Desde este movimiento asociativo se pretende mantener una estrecha colaboracion con
los Grupos de Accion Local (GAL), asi como con los Centros de Desarrollo Rural (CDR) y los
ayuntamientos y diputaciones, con el fin de facilitar el Servicio de Asistencia Personal a aque-
llas personas que lo necesiten en el medio rural para mantenerse en su entorno.

El acceso a este recurso supone una mejora en su calidad de vida y una garantia de igual-
dad de oportunidades. Ademas, la puesta en marcha de este servicio de proximidad genera
un nuevo yacimiento de empleo, con el fin de fijar poblacién y promover el desarrollo de di-
chas zonas rurales (Federacion Salud Mental CyL, 2019).

Asistencia Personal en Salud mental mediante la metodologia de “apoyo de pares”.

La metodologia de “apoyo entre iguales” o de “apoyo de pares” fue introducida en la déca-
da de 1990 en los servicios de salud mental. En concreto, sus raices datan de la época del
tratamiento moral instaurada por Pussin y Pinel en Francia a finales del siglo XVIII, resurgien-
do en diferentes épocas durante la historia de la psiquiatria (Postel y Quétel, 2000).

Entendemos por “pares” a personas con experiencia propia en Salud Mental que han ad-
quirido una destreza a causa de su propia experiencia y gracias a su capacidad de salir de su
padecimiento, se han capacitado para ayudar a otras personas por las similitudes que com-
parten. Es decir, es un experto por experiencia, poseedor de un saber experiencial, lo que
le capacita a acompanar a otro en un recorrido con el que esta familiarizado (Agrest, Abadi,
Caceres, Lamovsky, Vigo, Neistadt, Zalazar, & Leiderman, 2014).

Bien es cierto, las experiencias de apoyo de pares llevadas a cabo durante estos ultimos
veinte afos se han realizado desde una oOptica diferente a las impulsadas por Pussin y Pinel.
Hoy en dia, esta metodologia esta ligada a cuestiones de derechos, al reconocimiento de ca-
pacidades y al reconocimiento social y profesional de que los participantes con experiencia
propia pueden cuidarse y pueden ser apoyo de otros iguales (Ardila Gomez, Agrest, Abadi,
Caceres, 2013).

En cuanto al concepto de capacidades, los estudios de Nussbaum (2012) determinan que
“las capacidades no son solo habilidades residentes en el interior de una persona, sino que
influyen también las libertades o las oportunidades creadas por la combinacion entre esas fa-
cultades personales y el entorno politico, social y econémico” (p.40). Por tanto, las capacida-
des son las ocasiones que tenemos de elegir y poder llevar a cabo una actividad, es decir, las
oportunidades que la sociedad nos proporciona para poder desarrollar nuestro proyecto de
vida. Esta postulacién conlleva un cuestionamiento del pensamiento tradicional de cuidado
unidireccional, requiriendo un modelo de buen cuidado o atencién que fomente la autonomia
y el respeto de las diversas funcionalidades o capacidades, tal y como sucede con “el apoyo
entre iguales”.
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Podemos encontrar diversos beneficios en esta metodologia. Por un lado, para la persona
con experiencia propia en salud mental que ejerce de asistente personal, resulta empoderada
al sentirse valorada y necesaria para dar apoyo a un igual. Asimismo, la ayudara a adquirir
habilidades sociales necesarias para llevar una vida autbnoma, lograr mas control y respon-
sabilidad sobre la propia vida y participar activamente en la comunidad (Federaciéon Salud
mental CyL, 2019).

Y, por otro lado, un “igual” puede entender lo que significa la desigualdad y la necesidad de
un apoyo porque él o ella lo han experimentado en primera persona. La conceptualizacién es
distinta a la de los profesionales. Un “igual” que ha experimentado privaciones y limitaciones
en sus derechos, donde la biografia vivida, los pensamientos, sentimientos y comportamien-
tos son comunes, es mas receptivo a entender al otro (Ardila, et. al., 2013). Esto genera en
la otra persona sentimientos positivos sobre si misma y su vida, aumentando su sentido de
esperanzay grado de participacion en el control de su “enfermedad”, asi como su sentido de
pertenencia en la comunidad (Federacién Salud Mental CyL, 2019).

La Relatora Especial sobre los derechos de las personas con discapacidad en su informe
de 2016 sobre la Promocidn y proteccién de todos los derechos humanos, civiles, politicos,
economicos, sociales y culturales, incluido el derecho al desarrollo, sehala que “el apoyo
entre personas en la misma situacion es una herramienta eficaz para ayudar a las personas
que experimentan trastornos emocionales severos y prevenir la coaccion en los servicios de
salud mental, ademas de proporcionarles apoyo en la comunidad”.

Ademas, hay que recordar que entre los grupos de poblacién que mas dificultades tienen
para acceder a un empleo, se encuentra el de las personas con problemas de salud mental,
debida, en gran parte, a las barreras que genera el estigma social. Por ello, se hace necesario
desarrollar acciones que generen oportunidades de empleo, y la asistencia personal median-
te la metodologia de “apoyo de pares” o “apoyo entre iguales” resulta ser una oportunidad
laboral para las personas con problemas de salud mental, contribuye al bienestar fisico y
emocional, al fomento de una vida independiente y a la eliminacion del estigma social que
hay de los trastornos de salud mental.

Asistencia Personal como instrumento de apoyo en las incapacidades judiciales.

La incapacitacion es el mecanismo juridico previsto para aquellos casos en que “enferme-
dades o deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico impiden a una persona gober-
narse por si misma” (art. 200 Cédigo Civil), teniendo como objetivo la proteccién de los inte-
reses y derechos de la persona declarada incapaz, tanto a nivel personal como patrimonial.
Se entendera como autogobierno a la capacidad de autonomia ante la situacién de conseguir
medios de subsistencia, asi como para administrar el patrimonio propio de la persona.
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La capacidad es susceptible de limitarse o anularse. Al tratarse de un asunto tan trascen-
dente, el ordenamiento juridico indica que sélo el Juez puede determinar que la persona no
tiene capacidad de obrar, si se demuestra que no puede gobernarse por si misma (Martinez
Maroto, 2006). Por lo tanto, la incapacidad se concibe como un mecanismo de proteccion
hacia la persona declarada incapaz, donde se abarca sus actos personales y patrimoniales,
con el fin de mejorar su condicién de vida y el mantenimiento de su bienestar en todas sus
dimensiones.

La sentencia del Juez debera recoger la extension y los limites de la incapacidad, asi como
el régimen de tutela que debera regir. Por lo que la incapacitacion puede ser:

- Total: cuando la persona no sea capaz de cuidar de si misma ni de administrar sus bienes,
en cuyo caso se le sometera a tutela y se le nombrara un tutor/a.

- Parcial: cuando se estime que la persona puede realizar determinados actos por si solo y
es capaz de adoptar algunas decisiones que atafien a su persona, pero para otros actos de
mayor trascendencia o complejidad necesiten la ayuda de otra persona, sometiéndole, por
tanto, a una curatela y siendo nombrado un curador/a.

En el caso de una de las entidades del movimiento asociativo Salud Mental en Castilla y
Ledn, proporciona apoyo a tres personas en las que su capacidad de obrar ha sido anulada,
en concreto en dos casos, y restringida parcialmente en el tercer caso. Es por ello, que se
designd a una Fundacién Tutelar como figura tuitiva para ejercer la tutela y curatela.

Respecto a estas tres personas, todas son apoyadas por el servicio de asistencia personal
de la entidad. Como ya se ha mencionado anteriormente, el servicio de asistencia personal
facilita a las personas con problemas de salud mental disfrutar del maximo nivel de autono-
mia en el desarrollo de su proyecto de vida. Aun siendo restringida o anulada la capacidad de
obrar en el caso de las personas incapacitadas de manera total o parcial, siguen queriendo
desarrollar su proyecto de vida, atendiendo a las indicaciones de la persona que ejerce su
tutela o curatela.

Como aspecto curioso, la tercera persona que hoy en dia tiene mermada su capacidad
de obrar de manera parcial, la primera sentencia judicial resulté en ser declarada con una
incapacidad total. Tras recurrir la sentencia, ser escuchada la persona declarada incapaz y la
persona que ejerce de asistente personal, finalmente la sentencia fue favorable hacia la per-
sona restringiendo parcialmente su capacidad de obrar, en concreto en su ambito econémico
y patrimonial, con la necesidad de seguir con el apoyo del Servicio de Asistencia Personal.

El pasado 7 de julio de 2020 el Consejo de Ministros aprobé el proyecto de Ley de reforma

del Codigo Civil en materia de personas con discapacidad, que deja atras la incapacitacion
entendida como un estado civil e introduce cambios en la regulacién de las instituciones de

67



FUNDACION CASER

guarda y proteccién de las personas con discapacidad, afrontando este asunto desde el
modelo social.

Esta reforma legislativa busca eliminar del ambito de la discapacidad la tutela, la patria po-
testad prorrogada y la patria potestad rehabilitada por tratarse de figuras demasiado rigidas
y poco adaptadas al sistema de promocién de la autonomia de las personas adultas con
discapacidad que ahora se propone. De este modo, se propone sustituir la “incapacidad” e
“incapacitacion” de las personas con discapacidad por la curatela.

Con esta iniciativa legislativa se da cumplimiento al mandato del articulo 12 de la Conven-
cién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que obliga a los
Estados parte, entre ellos Espafia, a garantizar la igual capacidad juridica de las personas con
discapacidad en todo el trafico juridico sin restricciones ni exclusiones, prestando apoyos
para la toma de decisiones cuando sea preciso, pero sin sustituir a la propia persona.

Figura 7. Reforma del Cddigo Civil espaiiol en pro de las Personas con discapacidad.

) ¢ Modelo asistencialista.
CODIGO CIVIL
(1889) ¢ Incapacidad juridica.

e Exclusién en la toma de
decisiones.

e Modelo social.

e Curatela.

PROYECTO DE LEY
* Apoyo en la toma de DE REFORMA DEL
decisiones.

Fuente: Elaboracion propia.

El igual reconocimiento como persona ante la ley garantiza que todas las personas con
discapacidad tienen derecho a ejercer su capacidad juridica plena y, por lo tanto, a elegir y
controlar su propia vida en igualdad de condiciones con las demas, decidiendo dénde, cémo
y con quién quieren vivir, asi como a recibir apoyo con arreglo a su voluntad y sus preferen-
cias. A fin de realizar plenamente la transicion al apoyo para la toma de decisiones y hacer
efectivos los derechos consagrados en el articulo 12, es imprescindible que las personas con
discapacidad tengan la oportunidad de formar y expresar sus deseos y preferencias para
ejercer su capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas. Para ello, tienen que
formar parte de la comunidad. Ademas, el apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica
debe prestarse con un enfoque basado en la comunidad que respete los deseos y las prefe-
rencias de dichas personas.
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Ni la privacién total o parcial de cualquier “grado” de capacidad juridica ni el nivel de apoyo
requerido pueden alegarse para negar o limitar el derecho de las personas con discapacidad
a vivir de forma independiente en la comunidad.

Los principios de la Asistencia Personal situan a la persona con discapacidad como titula-
res del derecho a la toma de sus propias decisiones, siendo fruto de su voluntad y preferen-
cias. En este sentido se puede considerar la Asistencia Personal como una figura de apoyo
fundamental para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad
de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales,
incluido el derecho al reconocimiento de capacidad juridica en igualdad de condiciones con
las demas en todos los aspectos de la vida.

5. CONCLUSIONES.

A pesar de los cambios producidos en los Ultimos afios respecto a la atencion de las per-
sonas con discapacidad y su consideracién como sujetos de derechos, el peso de la aten-
cién sigue estando en manos de sus familias y, en ocasiones, con escasos recursos para
mantener una atenciéon adecuada, siendo las mujeres del entorno familiar quienes hacen de
cuidadoras informales mayoritariamente.

Las personas con discapacidad quieren vivir en su entorno y tomar las riendas de su vida
en todo lo que atafie a su proyecto de vida, pero sin los apoyos adecuados y necesarios,
en muchos casos no les queda otro remedio que acudir a la institucionalizacién en recursos
residenciales o en centros de dia.

Resulta excluyente seguir pensando el mundo desde estructuras dicotémicas y arbitrarias:
la que vale y la que no vale, la que es capaz y la incapaz, la que presenta una discapacidad
o limitacion y la que no, etc. El disfrute de la vida independiente ha de ser libre y no debe
estar sujeto a estados y condicionamientos. Por ello, las personas con discapacidad postulan
que las prestaciones y los recursos se orienten a las personas y no a las instituciones, y que
también los servicios se adapten a la persona y no lo contrario. En esta definicién se articula
la asistencia personal.

Los partidarios y defensores de la asistencia personal dan importancia al individuo, pero tie-
nen en cuenta también su entorno social y cultural. Porque no se puede obviar que la vida de
cada persona es singular y ocupa multiples roles sociales. La Asistencia Personal es una he-
rramienta social que trata de potenciar las capacidades y la autonomia de las personas, pero
persigue incidir igualmente en las estructuras, en las instituciones y en las relaciones sociales
que mediatizan su existencia, sin las cuales no pueden llegar a tener una vida independiente
plena y efectiva. Busca, asi mismo, desmontar prejuicios, cambiar las representaciones, las
normas y los valores que condicionan la vida de las personas con discapacidad.
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Sin embargo, a pesar de que la asistencia personal se considera un recurso importante a
la hora de facilitar la vida independiente y la inclusién en la comunidad, su escaso desarrollo
normativo la convierte en una prestaciéon poco accesible y conocida, incluso entre las propias
personas con discapacidad.

La asistencia personal es una alternativa a la institucionalizacién, que obedece a un mo-
delo social que fomenta la vida independiente. A diferencia de otros modelos de atencién
que consideran a la persona bajo un modelo médico y/o rehabilitador, como personas que
requieren de cuidados y atenciones dirigidas por profesionales, la asistencia personal consi-
dera a la persona con discapacidad como persona con necesidad de apoyos en alguna o en
todas las areas de su vida, o persona con limitaciones en su autonomia y/o su autocuidado.
No son personas dependientes ya que la asistencia personal las considera personas activas,
preparadas para vivir su propia vida en igualdad de condiciones a cualquier ciudadano, con
el goce de todos los derechos y con los apoyos necesarios para poder ejercerlos de acuerdo
con su voluntad y preferencias.

La experiencia acumulada por el movimiento asociativo Salud Mental en Castillay Ledn tras
cinco anos de prestacién del Servicio de Asistencia Personal es muy positiva y enriquece-
dora, complementando otros recursos comunitarios y facilitando que las personas con pro-
blemas de salud mental y/o discapacidad psicosocial puedan vivir una vida mas auténoma
conforme a sus deseos y preferencias.
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A través del presente articulo se pretende analizar la situacion actual del ambito de la atencion
gerontoldgica. Las actuales previsiones demograficas, las nuevas tendencias en materia de cui-
dado, el desarrollo de nuevas tecnologias y la llegada de nuevos agentes hacen de este ambito
un sector en plena expansion y crecimiento, en el que cada vez se plantean nuevos retos. De
esta forma el Trabajo Social y los diferentes profesionales que intervienen en el ambito socio-
sanitario se situan al frente de los nuevos modelos de intervencion y de todos los servicios y
prestaciones dirigidos a dar respuesta al crecimiento de la poblacion previsto para las proximas
décadas.

Gerontology, Social Work, Social Intervention, Evolution, Future.

ABSTRACT

The purpose of this article is to analyze the current situation in the field of gerontological care.
Current demographic forecasts, new trends in care, the development of new technologies and the
arrival of new agents make this area a sector in full expansion and growth, in which new challenges
are increasingly being raised. In this way, Social Work and the different professionals involved in
the social and health field are at the forefront of the new intervention models and of all the services
and benefits aimed at responding to the population growth expected for the next decades.
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1. INTRODUCCION.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2015) la Gerontologia es la ciencia que
se dedica al estudio del proceso de envejecimiento y que abarca la esfera social, psicolégica
y bioldgica. Actualmente el ambito de la gerontologia se presenta como uno de los sectores
que mayor desarrollo, evolucion y presencia de la figura del trabajador/a social tiene en la ac-
tualidad. Cualquier profesional que haya trabajado o se haya formado en este ambito en los
ultimos anos reconocera que esta presentando un crecimiento y una importancia sin prece-
dentes, situandose como uno de los ambitos con mayor prevision de crecimiento y evolucion
dentro de la intervencién sociosanitaria. Pero, ¢a qué se debe este crecimiento y cuales son
las previsiones en materia de intervencién gerontolégica que manejamos en la actualidad?

La respuesta mas clara y directa se obtiene al analizar la situacién actual de nuestra pira-
mide de poblacién, la cual nos indica que, segun los datos estadisticos del Padréon Continuo
del Instituto Nacional de Estadistica (INE) a 1 de enero de 2018, habia 8.908.151 personas
mayores, identificadas como las personas de 65 afios 0 mas, en nuestro pais, lo cual suponia
un 19,1% de la poblacion total. Los datos no solo son significativos al hablar del nUmero de
personas mayores de nuestro pais sino que, si nos referimos a la edad de las personas que
lo habitan, observamos que ésta se sitla en una media de 43,1 afos, dato que en 1970 se
correspondia con 32,7 afios. Estos datos nos muestran un importante incremento del nime-
ro de personas mayores en la actualidad, situandose en cifras que rondan casi el 20% de la
poblacién total y un aumento de la media de edad, la cual ha aumentado en mas de 10 afos
en un periodo de tiempo menor a 50 afios. Sin duda se trata de una tendencia demografica
en la que se continua invirtiendo la piramide poblacional del pais, disminuyendo el numero
de personas jovenes (personas comprendidas entre los 15 y 24 afos) en comparacion con el
aumento de las personas mayores.

Pero este analisis no acaba aqui, si en lugar de centrarnos en los datos mas recientes en
materia demografica atendemos a las previsiones que manejamos actualmente, observamos
que segun el INE (2018) en 2068 podria haber mas de 14 millones de personas mayores en
nuestro pais, lo cual supondria casi un 30% del total de la poblacion. Estos datos nos mues-
tran un incremento de casi el doble de las personas mayores de nuestro pais, acontecimiento
que previsiblemente vendra acompanado por la reduccion del peso de la poblacién en edad
laboral y de la edad infantil, siguiendo con la tendencia de inversion de la piramide poblacio-
nal que citdbamos anteriormente.

Si se comparan las previsiones existentes con el resto de paises de Europa y del mundo
se observa que, en la actualidad, Espafa es uno de los paises europeos mas envejecidos v,
si nada lo remedia, a mediados de siglo ocupara el segundo puesto en el ranking mundial,
superado unicamente por Japén.
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Estos datos no han pasado desapercibidos para la mayoria de los/as profesionales del
ambito de la intervencién social. Si analizamos las diferentes ofertas de empleo y formativas
relacionadas con el ambito social podemos ver como muchas de ellas estan relacionadas
directa o indirectamente con el ambito de la atencion gerontolégica o con los sectores de
Dependencia y Discapacidad, normativas totalmente relevantes dentro de la atencién de las
necesidades de las personas mayores. Por tanto, nos encontramos ante un sector en pleno
crecimiento y expansion, que cada vez alberga mas oportunidades laborales y que, por con-
siguiente, se encuentra en plena adaptacién y desarrollo para cubrir las necesidades de una
poblacién que, como veiamos anteriormente, se enfrenta a un crecimiento sin precedentes
hasta la fecha.

A través de este articulo pretendemos obtener una visién clara y concisa del futuro que se
plantea dentro del ambito de la atencién gerontolégica y los distintos retos ante los que tra-
bajadores/as sociales y todos/as los/as profesionales del ambito sociosanitario nos enfrenta-
mos ante el fendbmeno que se nos avecina. Para ello vamos a realizar un analisis de los princi-
pales protocolos, herramientas y prestaciones existentes hasta la fecha y en pleno desarrollo
que a dia de hoy propone el ambito social y, sobre todo, la disciplina del Trabajo Social.

2. PRINCIPALES CAMBIOS DENTRO DEL AMBITO DE LA INTERVENCION GERONTOLOGICA.

Como hemos podido ver en los datos anteriores, los cambios en el ambito de la atencién
gerontolodgica llevan produciéndose durante los ultimos afios y, aunque a dia de hoy estemos
muy preocupados/as por adaptarnos a las previsiones futuras que manejamos, ya estamos
empezando a ver las primeras evoluciones en materia de atencién gerontolégica. Como va-
mos a ver a continuacion, gran parte de estos cambios tienen mucho que ver con la presen-
ciay el desarrollo propuesto por el ambito social, y mas concretamente por el Trabajo Social,
centrandose en valores presentes en el codigo deontoldgico de la profesion tan importantes
como la dignidad, la libertad y la igualdad. De esta forma, muchas de las medidas que vamos
a desarrollar a continuacién, marcaran el principio de una nueva concepcién del envejeci-
miento, de la intervencién social y, en gran medida, del desarrollo que cada dia supone una
especialidad mas sélida dentro de la disciplina: el Trabajo Social Gerontolégico.

Nueva concepcion del envejecimiento.

La OMS (2015) define el envejecimiento como “el deterioro de las funciones, progresivo y
generalizado, que produce una pérdida de respuesta adaptativa al estrés y un mayor ries-
go de sufrir enfermedades relacionadas con la edad”. Cuando hablamos de envejecimiento
desde un punto de vista social no nos sirve con centrarnos Unicamente en estos aspectos
biolégicos del envejecimiento, sino que es necesario que avancemos en esta definicién, op-
tando por una descripcién que tenga en cuenta no solo los aspectos fisicos propios de la
edad, sino que también valore la situacion social, familiar y psicolégica de la personas en el
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propio proceso de envejecimiento; aspectos que, en ocasiones, tienen mayor influencia que
los meramente fisicos y/o biolégicos que nos propone la primera definicion.

De esta forma nos encontrariamos con una definicidén de envejecimiento que contemplaria
varias dimensiones, que podriamos categorizar de bio-psico-sociales, en la que la suma de
las tres esferas darian como resultado el proceso de envejecimiento por el que esta atrave-
sando la persona. En este sentido observamos una concepcién del envejecimiento algo mas
compleja, en la que se tienen en cuenta diversos aspectos y que atiende a las necesidades,
caracteristicas e inquietudes de las personas mayores de nuestra sociedad.

Esta evolucién del envejecimiento es la causante de la aparicion de un término que a dia
de hoy cada dia nos es mas familiar dentro del ambito sociosanitario y que describe a la
perfeccion el objetivo fundamental de cualquier plan de intervencidén gerontolégica: el en-
vejecimiento activo. El envejecimiento activo es definido por la OMS como “el proceso de
optimizacién de las oportunidades en términos de salud, participacién y seguridad, con el
objeto de mejorar la calidad de vida a medida que las personas avanzan en el proceso de
envejecimiento”. Pero podemos ir mas alla, lejos de la definicién “técnica” que propone la
OMS y que define a la perfeccion el caracter del término, también es conveniente que haga-
mos un andlisis del envejecimiento activo en términos etimolégicos; en este sentido obser-
vamos que el envejecimiento activo hace referencia a una accién, a algo que se encuentra
en movimiento, en el que son las propias personas las que avanzan y se encuentran, valga
la redundancia, activas. Fernandez-Ballesteros, Caprara, Ifiiguez y Garcia (2005) afirman que
envejecer no se trata de una cuestién de azar, sino que la promocion de este envejecimiento
activo y saludable, y la prevencion de la enfermedad dependen, en cierta medida al menos,
del comportamiento y del desarrollo de la persona. De esta forma dejamos atras la concep-
cion del envejecimiento como un momento inevitable que todas las personas tendran que
experimentar para dar paso a una percepcién activa y positiva en la que es la propia persona
la que toma las riendas de la nueva etapa y se aprovecha de las oportunidades que ésta le
brinda. Légicamente esto no habria sido posible sin el aumento de la esperanza de vida y los
avances en términos médicos, sociales y culturales de los que disfrutamos en este momen-
to. Tan importante es este desarrollo del concepto del envejecimiento activo que en Espana
contamos desde el afio 2011 con el Libro Blanco sobre el Envejecimiento Activo, desarrollado
por el IMSERSO y que desgrana de forma detallada y pormenorizada todos los conceptos
relacionados con esta nueva concepcion de la que hablabamos.

Otro de los conceptos que se encuentra muy unido al envejecimiento activo y al desarrollo
en sociedad de las personas mayores es el de las ciudades amigables. Las ciudades amiga-
bles con las personas mayores son aquellas cuyas politicas, servicios y estructuras relacio-
nadas con el entorno fisico y social de la propia ciudad se disefian y organizan para apoyar
y permitir vivir dignamente a este colectivo, disfrutar de una buena salud y continuar partici-
pando en la sociedad de manera plena y activa (IMSERSO, 2019). En definitiva, se tratan de
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espacios y comunidades que tienen en cuenta las necesidades y caracteristicas individuales
de las personas mayores que, como hemos podido ver en la introduccién, cada vez tienen
mas peso en nuestra sociedad. En este sentido podemos hablar de ciudad amigable cuando:

- Reconoce la diversidad de las personas mayores.

- Promueve una cultura de inclusidon compartida por todas las personas de todas las eda-
des, un elemento muy proximo al desarrollo de la intergeneracionalidad.

- Respeta sus decisiones y opciones de forma de vida, haciendo referencia al tan conocido
derecho de autodeterminacion.

- Anticipa y responde de manera flexible a sus necesidades y preferencias relacionadas con
el envejecimiento activo.

Si analizamos de forma global estos cuatro conceptos y no los relacionamos directamente
con el ambito gerontoldgico, llegaremos a la conclusién de que son aspectos basicos en el
desarrollo de las personas dentro de cualquier sociedad que se precie y que, en cualquier
caso, responden a cuestiones basicas de integracién y convivencia. Por tanto las ciudades
amigables hablan de “racionalizar” la convivencia, la integracion y la colaboracién de las per-
sonas mayores en la sociedad, adaptando tantos aspectos como sean oportunos para el de-
sarrollo y la inclusion de estas personas, huyendo de los vacios y las posibles desigualdades
que los avances técnicos y tecnoldgicos, entre otros, generan entre esta poblacion.

En definitiva, la evolucion del concepto de envejecimiento y el desarrollo de cuestiones
como el envejecimiento activo o las ciudades amigables generan lo que los/as profesionales
calificamos como una nueva concepcion del envejecimiento, en la que en definitiva se pre-
tende racionalizar ciertos aspectos de la sociedad, de los/as profesionales, de la intervencion
y de los/as propios/as usuarios/as. Todo ello en pos de crear una cultura del cuidado y de la
intervencién que sea acorde con las necesidades reales, individuales y en constante cambio
de las personas mayores.

Nuevas tendencias en materia de cuidado.

Al igual que no tenemos los mismos perfiles ni el mismo nimero de personas mayores que
hace una década, lo mismo se puede aplicar a los modelos de cuidado y de intervencion
social. Hasta hace unos afos la principal prestacion con la que contdbamos para atender las
necesidades de las personas mayores eran los centros geriatricos, cuyo principal objetivo era
cubrir sus necesidades mas basicas. A dia de hoy, aunque la prestaciéon mas técnica y com-
pleja contintuan siendo las residencias de mayores, hemos observado profundos cambios en
la tipologia, la variedad y los diferentes modelos de intervencién que se desarrollan en ellos.

Pero comencemos por el principio, hasta hace unos afos, y todavia hoy en muchos centros
residenciales, imperaban los modelos de Atencion Integral. Como su propio nombre indica,
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este plan de atencién y cuidados estaba basado en la concentracion en un mismo centro de
todos/as los/as profesionales, servicios y prestaciones que el/la usuario/a necesita en su dia
a dia. Se trata de un modelo que ha tenido un gran éxito dentro del ambito de la gerontologia
y que a dia de hoy supone la base de cualquier modelo de atencién que se precie, ya que a
dia de hoy, no entendemos la atencidn gerontoldgica sin aspectos tan importantes como la
intervencién de un equipo multidisciplinar o la intervencion sociosanitaria desde un modelo
multifactorial. En cambio, como hemos ido comentando, el perfil de las personas mayores
ha evolucionado, al igual que sus preferencias y necesidades, dando paso a un colectivo de
actuacién mas complejo que requiere de una atencion mas personalizada y diversa. Con los
modelos de Atencidn Integral garantizamos que todas las necesidades de los/as usuarios/as
estén cubiertas y, por tanto, ahora llega el momento de dar un paso mas y alcanzar criterios
y objetivos, mucho mas complejos y que en ocasiones son mas valorados por los/as princi-
pales actores de los modelos gerontoldgicos: las personas mayores.

En este escenario surge uno de los modelos que, en los Ultimos afios, han cambiado la
vision y la concepcion de la intervencion social gerontologica: la Atencion Centrada en la Per-
sona (ACP). Aunque se trata de un tema que requeriria de un analisis mucho mas profundo
para poder aplicarlo, la ACP es un enfoque dentro de la intervencion sociosanitaria en el que
fundamentalmente las personas se convierten en el eje central de la propia intervencién y de
todos los servicios y prestaciones del ambito de la gerontologia. Se trata de un cambio de
rumbo en el que superamos los objetivos que se planteaban en los modelos basados en la
Atencidn Integral y situamos al usuario/a en el centro de toda la atencion, y en relacion a ésta
se construyen y se elaboran los diferentes protocolos y herramientas de intervencion. La ACP
se sustenta bajo los principios de dignidad, autodeterminacién, autonomia e individualidad,
entre otros (Martinez, 2013); conceptos todos ellos basicos en la vida de cualquier persona 'y
muy presente desde sus origenes en el Trabajo Social. De esta forma el modelo de atencion
persigue, en otras palabras, normalizar, racionalizar y adaptar la atencién, los servicios y las
prestaciones a las necesidades individuales de las personas mayores de la actualidad, de-
jando atras aspectos tan controvertidos como la utilizacion de sujeciones o la homogeneidad
de los planes de cuidado, para dar paso a una atencién adaptada a los tiempos que corren.

Pero la evolucion de la que hablamos no se ha producido unicamente por la llegada de
nuevos paradigmas de intervencién sociosanitaria al ambito de la gerontologia; con el paso
del tiempo las opiniones y las preferencias de las personas mayores han ido teniendo cada
vez mas peso Y relevancia, y la mayoria de éstas estaban relacionadas con la intencion de
permanecer el maximo tiempo posible en su propio domicilio. En relacion a esta tendencia
se han desarrollado nuevas prestaciones y servicios adaptados al entorno doméstico para
dar respuesta a esta necesidad y a esta cada vez mas extendida intencion por parte de los/
as mayores. Una de las respuestas que mas repercusion y éxito han tenido en relacién al
desarrollo del cuidado en ambitos domésticos ha sido el Cohousing. EI Cohousing Senior,
también conocido como viviendas colaborativas, se posiciona como una alternativa a los
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centros residenciales tradicionales en los que son los/as propios/as mayores los que los
autogestionan y los que toman las principales decisiones (del Monte, 2016). Se trata de un
sistema de convivencia iniciado en Holanda y Dinamarca, que con el paso del tiempo se haido
extendiendo al resto de Europa debido a sus buenos resultados y a las grandes posibilidades
que brinda en materia de eleccion de la atencién y de autodeterminacion. En lineas generales
este modelo de atencién permite a las personas mayores incidir en todos los aspectos de la
convivencia y del cuidado, decidiendo sobre el tipo de instalaciones, servicios, actividades,
prestaciones y todo aquello relevante que incide en el dia a dia de estas personas. La Unica
limitacion que a dia de hoy encontramos en este tipo de prestacion es su respuesta frente
al aumento del deterioro y/o la dependencia de los/as usuarios/as, aunque muchas de las
personas que ya autogestionan este tipo de viviendas aseguran que es algo que entra dentro
de sus planes y que no supondra ningun problema en un futuro.

Estas nuevas tendencias en el cuidado que hemos repasado suponen una evolucién dentro
del ambito de la atencidn gerontologica que, de no tenerlas en cuenta, estaremos pasando
por alto importantes cuestiones que estan directamente relacionadas con la promocién de
la autonomia, la dignidad y la autodeterminacion de los/as usuarios/as, entre otras muchas
cosas. Se trata por tanto de un ejercicio de renovacioén y evolucién dentro de las posibilidades
que la intervencién gerontoldgica nos brinda.

Desarrollo de nuevas tecnologias.

Otro de los acontecimientos que ha tenido una fuerte repercusion en el ambito de las perso-
nas mayores ha sido el gran desarrollo de las nuevas tecnologias que estamos experimentan-
do en los ultimos afos. Tanto es asi que a dia de hoy seria inimaginable plantear nuestro dia a
dia sin conexidn a internet, sin sistemas de mensajeria o sin los dispositivos de comunicacién
telematica, lo cual nos hace plantearnos la situacién de las personas que por unos motivos o
por otros se encuentran excluidos de los principales medios técnicos y tecnoloégicos que ma-
nejamos. En este sentido no podemos hacer otra cosa que hablar de brecha digital o, lo que
es lo mismo, la separacién y la distancia que sufren las personas que no tienen acceso a las
Tecnologias de Informacién y Comunicacion (TIC), lo cual genera situaciones tan preocupan-
tes como son la exclusion, el aislamiento y la desconexion con los sistemas de valores vigen-
tes (Rodriguez, 2006). Para que seamos conscientes de las distancias existentes en algo tan
cotidiano como es la conexion a internet, un estudio de la Fundacién Vodafone (2012) revela-
ba que solo 7% de las personas mayores de 70 afios de nuestro pais tenia acceso a internet,
cifra que caia hasta el 2% cuando centrabamos nuestra atencién en las personas mayores
de 80 afnos. En términos de uso de la telefonia moévil los datos son algo mas alentadores y
observamos que una de cada cuatro personas por encima de los 80 afos es usuario/a de una
linea movil lo cual nos hace plantearnos la evolucién y la repercusion que, con el aumento del
uso de las nuevas tecnologias de las ultimas décadas, también ha alcanzado a las personas
mayores de nuestro pais.
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En este sentido sigue siendo importante que nos planteemos aspectos tan relevantes como
son la accesibilidad y la creacion de elementos, prestaciones y servicios adaptados a las
capacidades de todas las personas que cohabitan en nuestra sociedad, luchando contra la
desigualdad y la exclusion que la dificultad de acceso a estos elementos genera.

Pero el desarrollo de las nuevas tecnologias no tienen Unicamente una parte negativa cuan-
do nos referimos al ambito de la gerontologia, esta evolucion también ha generado un avan-
ce en muchos de los servicios, herramientas y prestaciones que se dirigen a este colectivo,
aumentando asi la calidad de los mismos. Tanto es asi que a dia de hoy ya hablamos de
servicios de teleasistencia avanzados, de servicios de vigilancia en entornos domésticos, de
programas de inclusion de las personas mayores en las principales TICs y de multitud de ele-
mentos propios de las nuevas tecnologias que cada vez tienen mas presencia y proyeccion
dentro de la atencion gerontolégica. Las nuevas tecnologias por tanto han mejorado notable-
mente las herramientas de las que disponemos los/as profesionales para hacer frente a las
necesidades de las personas mayores y a dia de hoy se hace muy complicado no contar con
ellas en cualquier plan de atencion que se precie.

Desigualdades en los entornos rurales y urbanos.

Muy unido a los conceptos que veiamos en el apartado anterior, encontramos las dife-
rencias existentes entre los entornos urbanos y rurales de nuestro pais. A dia de hoy las
desigualdades en materia de prestaciones y servicios son muy pronunciadas y las diferen-
cias en materia de atencion, accesibilidad y disponibilidad marcan de forma determinante el
desarrollo de las situaciones de dependencia, la accesibilidad a ciertos servicios e incluso la
atencién de las necesidades de las personas dependientes. Tanto es asi que en la actualidad
no contamos con el mismo catélogo de prestaciones disponibles cuando nos referimos a un
nucleo urbano que cuando lo hacemos en un entorno rural y, al igual que pasa con el am-
bito educativo, llegamos a encontrar situaciones en las que las prestaciones de las mismas
tiene que llevarse a cabo en centros o instituciones tremendamente alejadas del entorno del
usuario/a, aspecto que, como podemos deducir, choca de forma directa con todo lo que he-
mos ido viendo en materia de preferencias de cuidado, accesibilidad y autodeterminacién de
las personas mayores de nuestra sociedad.

Por tanto no debemos olvidar que los/as profesionales del ambito sociosanitario nos en-
frentamos a un entorno “fragmentado” en el que, dependiendo del lugar donde nos encon-
tremos, tendremos acceso a unas u otras prestaciones, llegando incluso a encontrar situa-
ciones en las que ciertas prestaciones y servicios seran inviables por la dificultad de acceso,
transporte o accesibilidad, con las consiguientes situaciones de exclusion y desigualdad que
todo esto genera.
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Feminizacion de la vejez.

Otro de los conceptos importantes a la hora de abordar el &mbito de la gerontologia son
las cuestiones relacionadas con el género. Cuando hablamos del ambito de las personas
mayores ciertamente existe un mayor numero de mujeres que de hombres y asi lo reflejan
claramente los datos de los que disponemos; segun el informe de Envejecimiento en Red de
2018, en 2017 en Espana habia un 32,6% mas de mujeres mayores que de hombres, siendo
esta diferencia de casi 1.300.000 personas. Este dato que contrasta directamente con las
cifras que relacionan el género y el numero de nacimientos de nuestro pais, donde las cifras
nos indican que nacen mas hombres que mujeres, eso si, con cifras mucho mas discretas.
Con estos datos encima de la mesa, ¢cuales son las causas que motivan este fendmeno?

En lineas generales y si queremos responder a esta pregunta de una forma rotunda lo pri-
mero que podemos confirmar es que los hombres tienen una tasa de mortalidad mas alta que
la de las mujeres. Si recurrimos a los datos de mortalidad de 2018 recogidos por el INE (2018)
observamos que fallecieron 4.000 hombres mas que mujeres, un dato importante pero no lo
suficientemente relevante como para justificar la diferencia de mas del 30% que veiamos al
principio de este apartado. En este sentido es importante que tengamos en cuenta que los
datos que manejamos en este momento se deben a los acontecimientos sucedidos en los Ul-
timos 70-80 afos y, por tanto, debemos tener en cuenta las diferencias de género en materia
de calidad de vida, los aspectos médicos y sanitarios, las diferencias en materia de acceso
al empleo y a la formacion y las consecuencias de la Guerra Civil vivida en Espafa, de la cual
aun seguimos teniendo repercusiones en materia demografica hoy en dia.

Por tanto es importante tener en cuenta los datos que veiamos en el encabezado de este
apartado que referenciaban un mayor numero de mujeres mayores respecto al de los hom-
bres y, de forma conjunta a éstos, tengamos presentes las diferencias de género actuales y
las que se han ido viviendo en décadas anteriores, las cuales marcan de forma determinante
la disposicién demografica actual y la situacién de las personas mayores de nuestra socie-
dad.

Por ultimo, y aunque no esté directamente relacionado con el perfil de las personas mayo-
res de nuestro pais, no podemos pasar por alto al hablar de feminizacion y vejez, la situacion
existente en relacion a los/as cuidadores/as principales de las personas dependientes. En
este sentido los datos del estudio de Envejecimiento en Red (2018) confirman que en torno
al 80-85% de las personas que ejercen como cuidadores/as principales de una persona de-
pendiente son mujeres, dato bastante relevante y que nos habla bastante de la feminizacién,
no solo de la vejez, sino también del sector gerontolégico en general.
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El cuidado informal de las personas mayores.

Un aspecto relevante a la hora de analizar la situacion actual del ambito de la intervencién
gerontologica es el desarrollo de los cuidados informales que se desarrollan en nuestro pais.
Espana, al igual que muchos de los paises mediterraneos, tiene un modelo de bienestar “fa-
milista”, en el cual el Estado asume que el ambito sociofamiliar de la persona debe desarrollar
las principales medidas de proteccién y de cuidado sin que éste le dedique apenas prestacio-
nes (Rodriguez, 2004). Siguiendo la linea de lo expuesto en el apartado anterior al referirnos
a la figura de la mujer como principal prestadora de cuidados, Rodriguez (2005) afirma que
nuestros sistemas latinos contintan identificando al varon como “sustentador” de la familia
y a la mujer como representante de esta figura asistencial, lo cual se refleja en las diferentes
normativas y estructuras relacionadas con el cuidado de las personas dependientes.

Rodriguez (2005) reconoce la evoluciéon producida en las ultimas décadas en cuanto a la
situacién de estos cuidados informales, los cuales han ido acompanandose de diferentes
prestaciones técnicas que complementan estos procesos de cuidado aunque identifica tam-
bién que éstos son insuficientes y que es necesaria una mayor intervencion por parte de las
instituciones publicas. No podemos pasar por alto las implicaciones emocionales que conlle-
va el cuidado de una persona dependiente perteneciente al entorno sociofamiliar de la per-
sona cuidadora, en cambio esto no debe ser aprovechado por las instituciones para dejar de
dispensar prestaciones y servicios propios de un Estado de Bienestar. Por todo ello es fun-
damental que, antes de avanzar hacia los retos que presenta la intervencion en gerontologia,
conozcamos el “tejido” que conforma el sistema de cuidados vigente en nuestra sociedad y
el funcionamiento e implicacion de los mismos, los cuales tienen en el entorno sociofamiliar
uno de los principales elementos de apoyo y sustento, sobre todo en los primeros momentos
de desarrollo de las situaciones de dependencia.

El aspecto empresarial del ambito de la intervencion gerontoldgica.

También es importante que no perdamos de vista la situacion del ambito empresarial que
se desarrolla en torno al sector gerontolégico. Como es légico las previsiones en materia de
envejecimiento no han pasado desapercibidas para las empresas del sector y en los ultimos
anos estamos observando un aumento del nimero de centros, empresas y servicios propios
del ambito privado dirigido a cubrir las necesidades de las personas mayores y/o dependien-
tes. En este sentido cada vez son mas comunes las noticias econdmicas que se hacen eco
de alguna fusién, compra, expansion o cualquiera que sea el sistema pero, en cualquier caso,
indicando el aumento de la presencia empresarial en el sector.

Como sucede en cualquier ambito de la sociedad, el aumento de la oferta y la demanda

y la presencia de nuevos agentes empresariales puede traer consigo diferentes aspectos,
positivos y negativos, que suelen ir definiendo el devenir del sector. Si nos centramos en
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los aspectos positivos observamos que la creacién de nuevos servicios y prestaciones, el
aumento de la calidad de los mismos y la competitividad entre los diferentes agentes implica-
dos, previsiblemente sera beneficioso tanto para usuarios/as como para los/as profesionales
que se desarrollan en el sector, pudiendo dar como resultado una evolucién en el ambito
gerontoldgico que en este sentido se ha ido manifestado con la implantacién de nuevos mo-
delos de atencidn, la evolucion de los centros residenciales y la tecnificacion de muchos de
los protocolos con los que se contaba. Todo ello sin duda en pos una mejora de la calidad del
servicio y una revisién constante de los planes de cuidado vigentes, que puedan potenciar asi
el mantenimiento de los que mas se adapten a las necesidades y caracteristicas requeridas
por los/as usuarios/as.

Pero como sucede en la mayoria de los ambitos, cuando existe un aumento de la presencia
de las instituciones privadas, también puede surgir un aumento de ciertos aspectos negati-
vos y contraproducentes que interfieren en lo que a intervencion sociosanitaria se refiere. Por
un lado podria existir cierto riesgo de especulacion con la atencién gerontoldgica, pudiendo
dar paso a una visién demasiado comercial de la misma en la que los aspectos de marketing
podrian primar frente a los objetivos fundamentales del sector. Por otro lado también debe-
mos reparar en la parte negativa que la competitividad entre los diferentes agentes implica-
dos podria generar ante las diferentes necesidades existentes, pudiendo llegar a situaciones
en las que haya cierto establecimiento de condiciones generales que pudieran dificultar el
acceso de los/as usuarios/as a las diferentes prestaciones por motivos econémicos o de
disponibilidad, entre otros.

Ante estos riesgos la Administracion Publica debera asegurar y reafirmar su presencia, de-
sarrollando prestaciones y servicios propios que garanticen la atencion generalizada de las
necesidades de las personas mayores y, por otro lado, el control por parte de las autoridades
e instituciones competentes en relacion a la incursion de estas entidades privadas, garanti-
zando la calidad y la buena praxis de las mismas.

3. RETOS A LOS QUE SE ENFRENTA LA INTERVENCION GERONTOLOGICA.

Hasta el momento hemos hecho un repaso por los principales cambios que ha ido sufrien-
do el ambito de la gerontologia en las ultimas décadas y que han definido la situacién actual
de la intervencion sociosanitaria en este sector. En este sentido hemos podido comprobar
como el aumento del numero de personas mayores, la repercusion de las nuevas tecnologias
y los diferentes cambios sociales de este ambito han ido dibujando un escenario y un colec-
tivo complejo, en el que la dignidad, la autodeterminacion, la individualidad y las preferencias
de cada individuo son claves para llevar a cabo una intervencion social acorde con los mo-
delos de cuidado vigentes. Pero, ¢ cuales son los retos a los que se enfrentan los principales
agentes implicados en la intervencién sociosanitaria?, ¢ cuales son las cuestiones que aun no
se han tratado y que, por tanto, deberan ser abordadas en un futuro?

88



ANALISIS DEL FUTURO DE LA INTERVENCION GERONTOLOGICA DESDE UNA PERSPECTIVA SOCIAL
I

A continuacion vamos a hacer un repaso por los principales retos y aspectos pendientes
que presenta el ambito de la atencion gerontolégica y que, previsiblemente, podran marcar
la hoja de ruta de muchos/as profesionales que se encuentran trabajando en la evolucion de
este ambito.

Revision de la ley de dependencia.

Como era de esperar no podemos pasar por alto la situacién de la principal normativa con
la que contamos para hacer frente a las necesidades de las personas dependientes, la Ley de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de Dependencia
(2006), comunmente conocida como Ley de Dependencia. Tras mas de 12 afnos desde su
puesta en marcha, la Ley de Dependencia presenta una serie de carencias impropias de una
normativa dirigida a atender las necesidades de una poblacion tan importante como son las
personas dependientes. Rara es la semana que los medios de comunicaciéon no se hacen
eco de las largas listas de espera, de las personas que se encuentran sin prestacién y, en el
peor de los casos, de los/as fallecidos/as sin haber recibido ni siquiera la valoracién de su
situacién de dependencia. Esta constante sin duda hace que nos planteemos la situacion
de nuestro actual sistema de dependencia y los diferentes cambios que deberian producirse
para adaptarse a todos los aspectos que hemos ido revisando durante el texto.

En definitiva, de poco sirve que hablemos de una nueva atencion gerontologica o que es-
temos preparando la sociedad y los diferentes sistemas de intervencién sociosanitaria para
el crecimiento exponencial al que vamos a enfrentarnos, si la principal normativa con la que
contamos para hacer frente a sus necesidades no esta cubriendo de forma adecuada las
necesidades de las personas dependientes que a dia de hoy residen en nuestro pais, hecho
que se desprende de los datos publicados por la Asociacién Estatal de Directores y Gerentes
en Servicios Sociales (2019) en la que refieren que a finales del afio 2018 habia alrededor de
250.000 personas dependientes a la espera de recibir una prestacion. Este mismo informe
también estima que el nimero de personas que fallecen al afio sin haber recibido prestacion
se encontraba alrededor de las 30.000 personas.

Por tanto necesitamos una revision integral de la Ley de Dependencia y de sus sistemas de
aplicacion, que tenga como punto de referencia la inclusién de prestaciones que se ajusten a
las necesidades reales de las personas dependientes, la reduccién de las listas y los tiempos
de espera propios de los sistemas burocraticos, la accesibilidad y la apertura a los/as ciuda-
danos/as, la unificacion de criterios entre las Comunidades Autonomas y la eliminacion de los
criterios electoralistas que en ocasiones dificulta, mas si cabe, el acceso y el mantenimiento
de los escasos recursos con los que cuenta dicha ley. Solo de esta forma podremos hablar
de una preparacioén real y acorde con las necesidades ante el inminente crecimiento de la
poblacién mayor en nuestro pais.
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El reto de la soledad no deseada.

Otro de los grandes retos a los que se enfrenta nuestro pais y el resto de paises de Europa
es el fenomeno de la soledad no deseada. Segun datos estadisticos del INE (2019) actual-
mente el 31% de las personas mayores europeas viven solas, datos que si nos acercamos
a ltalia, Luxemburgo, Holanda y los paises nérdicos se agravan en gran medida. Espafia no
esta muy lejos de esta dinamica y los datos que nos muestra ésta institucion nos hablan de
que en 1 de cada 4 hogares espafoles vive una persona sola. De este 25%, el 42% esta
representado por una persona mayor de 65 afios, lo cual supone alrededor de 2 millones de
personas mayores de 65 afos que viven solas. Dentro de este grupo de personas, la mayoria
son mujeres, tal y como referencia el informe de Envejecimiento en Red (2018).

Como hemos visto, los datos en relacion a la soledad son bastante alarmantes y mas si
cabe teniendo presentes las previsiones en materia de envejecimiento que manejamos. La
soledad no deseada por tanto se sitia como una de las principales amenazas del siglo XXI
teniendo en cuenta el caracter “silencioso” de este fendmeno y la dificultad, en muchos
casos, de ser identificada y tratada. De esta manera debemos comenzar a poner medidas
ante este mal, cuyas consecuencias podrian resumirse en un aumento de la mortalidad, la
afectacion al estado fisico y mental de la persona, el aumento del deterioro cognitivo y del
riesgo de demencia o el aislamiento y la exclusién social, entre muchas otras repercusiones
(Fundacién Pilares, 2018).

En este sentido no podemos perder de vista el trabajo que ya estan llevando a cabo dife-
rentes instituciones y organismos, entre los que destacan el Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO) y la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, que se han
hecho eco de la gravedad de este fendmeno y que estan comenzando a elaborar diferentes
programas de intervencién para paliar las situaciones de soledad. Si nos centramos en el am-
bito de la Administracion también debemos fijarnos en el desarrollo de la Estrategia Nacional
contra la Soledad que actualmente esta elaborandose y que pretende desarrollar un plan de
intervencién en el que entidades publicas, gubernamentales y diferentes instituciones del
ambito de la gerontologia se unan para poner freno a los riesgos de la soledad mediante una
estrategia especifica de intervencion en todos los niveles de la sociedad.

Situacion de los/as cuidadores/as principales.

Como ya citdbamos anteriormente otro de los aspectos mas “fragiles” de la intervencion
sociosanitaria con personas mayores es la situacién de las personas que ejercen la funcién
de cuidador/a principal. Como habiamos comentado el informe sobre el perfil de las personas
mayores elaborado por Envejecimiento en Red (Abellan et al., 2019), la funcion de cuidador/a
principal es una figura muy feminizada, sobre la que recaen las principales funciones de cui-
dado de la persona mayor y/o dependiente, sin que ésta cuente con el apoyo, los medios 0
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la formacion suficiente para hacer frente a este tipo de cuidados. Por todo ello es complicado
hablar de cuidadores/as principales sin que en la misma frase relacionemos esta figura con
una situacion de vulnerabilidad o desamparo, siendo conocidas por todos/as las dificultades
a las que se enfrentan estas personas.

Por todo ello es fundamental que estas personas tengan un apoyo acorde al trabajo que
desempefian a diario, el cual suele limitar la vida personal, laboral y social de la persona
cuidadora. Espafna contintia teniendo una cultura en la cual es la propia familia la que ejerce
en un primer momento las principales funciones de cuidado de las personas dependientes,
siendo el primer recurso con el que de forma casi automatica se cuenta. En este sentido,
dando por bueno el funcionamiento general de nuestra sociedad, deberiamos poner el foco
sobre todo en el desarrollo de programas de formacion, en el aumento de las prestaciones
publicas dirigidas a este colectivo y al crecimiento de las cuantias de las mismas, las cuales
no son para nada acordes a la dedicacién practicamente en exclusiva que estas personas
desarrollan con sus familiares. En definitiva, se trata de dar un tratamiento digno a estas per-
sonas para que, a su vez, esto repercuta positivamente en el cuidado y en la atencion de las
necesidades de las personas dependientes.

Plazas residenciales de ambito publico y privado.

Tal y como veiamos al desarrollar el aspecto empresarial de la gerontologia, en los ultimos
afos ha habido un gran desarrollo y una fuerte incursion de las empresas privadas en el am-
bito de la intervencion gerontoldgica. Si centramos nuestra mirada en el aspecto residencial
podremos hacernos una idea de esto: Segun Albino Prada (2018) las plazas publicas resi-
denciales de nuestro pais suponen solo el 56% del total de las plazas, mientras que el 44%
restante corresponderia con plazas privadas a precio de mercado. Si tomamos como referen-
cia el precio medio de mercado de este tipo de plazas privadas que aporta el mismo autor,
1500€ mensuales de media, y lo relacionamos con los datos en relacién a la cuantia de las
pensiones, donde solo el 15% de los/as pensionista perciben mas de esta cantidad, seremos
conscientes de la situacion de desigualdad a la hora de acceder a este tipo de prestaciones.

Si ademas de esto tenemos presentes las recomendaciones de la Organizacion Mundial de
la Salud en relacién al numero de plazas residenciales (Prada, 2018) tras las cuales instan a
nuestro pais a crear 60.000 nuevas plazas residenciales para igualar al 5% de la poblacion
mayor de 65 anos, podremos llegar a dos conclusiones fundamentales en relacién a la si-
tuacioén de la atencion residencial de nuestro pais. Por un lado observamos que el numero
total de plazas residenciales (independientemente de su titularidad) son insuficientes para
dar servicio a las personas mayores de nuestro pais, tal y como referencia la OMS. Por otro
lado observamos que el total de plazas publicas residenciales apenas supera el 50% del
total, hecho que motiva que algo menos de la mitad del total de las plazas residenciales de
nuestro pais pertenecen y son gestionadas por el ambito privado. De esta forma, el acceso
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a este Ultimo tipo de plazas, podria estar sujeto a las diferentes cuestiones que intervienen
dentro de la competencia habitual entre entidades privadas (precio, servicios, competitividad,
criterios comerciales, etc.). De igual manera, y como veiamos anteriormente, el coste medio
de estas plazas apenas podria ser asumido con la pension del 15% de los/as pensionistas de
nuestro pais, con lo que podemos hacernos una idea de la dificultad que supone el acceso
a una plaza residencial para el restante 85% de los/as pensionistas cuyos medios son algo
mas reducidos.

Por todo lo anterior es fundamental la disposicién de un mayor nimero de plazas residen-
ciales de titularidad publica, cuyo acceso y copago sea acorde a la situacion de las pensiones
que a dia de hoy existe en nuestra sociedad. De igual manera, contando con las estimaciones
demogréficas de las que disponemos, se tendra que hacer una previsién en cuanto al nUumero
de personas mayores que cohabitardn en nuestro pais y al mantenimiento del 5% de plazas
residenciales que recomendaba la OMS. En este sentido, y siguiendo el ritmo de creacion
de plazas que se ha llevado hasta el momento, alcanzar a dia de hoy esta cifra marcada por
la OMS nos llevaria una década (Prada, 2018) con lo cual podemos hacernos una idea de
la dificultad de, ademas, ajustarnos a las previsiones demograficas que manejamos en este
momento.

Intervencion de las administraciones en los principales modelos de atencion.

Los nuevos modelos de atencién, y mas concretamente la Atencidén Centrada en la Per-
sona, contemplan propuestas muy beneficiosas para los/as usuarios/as y que ya se estan
poniendo en marcha en la mayoria de centros, como puede ser la promocién de la auto-
nomia y la dignidad de la persona, la reduccién de la polimedicacién o la medida estrella
de este tipo de modelos: el cuidado sin sujeciones. Pero también hay centros que se estan
quedando atras en estos aspectos, lo cual obviamente genera una desigualdad en materia
de cuidado gerontoldgico y un freno al avance de la atencion sociosanitaria con personas
mayores. Por ello es importante que, al igual que ya se esta haciendo en diversas Comunida-
des Auténomas, los entes publicos empiecen a incorporar estas nuevas medidas dentro de
sus protocolos de medicién de calidad de los centros. De esta forma no solo aseguraremos
que los/as usuarios/as de todos los centros geriatricos reciban unos cuidados homogéneos
independientemente del centro en el que se encuentren, sino que también estaremos consi-
guiendo que la gerontologia avance y que cada vez haya un progreso mayor en términos de
intervencién y de cuidado.

De esta manera también estaremos potenciando el establecimiento de criterios comunes
que regulen aspectos tan controvertidos como los diferentes ratios de personal en los cen-
tros, las funciones de los/as profesionales, los elementos que son considerados como suje-
cion, las medidas de las estancias de los centros,... En definitiva, una suma de criterios en la
que haya cierta homogeneidad en pos de una mejora de la calidad del cuidado y una unifi-
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cacion de conceptos que ayude a despejar ciertas dudas y elementos confusos que todavia
hoy siguen surgiendo en el ambito de la atencién gerontoldgica.

Accesibilidad.

Por ultimo volvemos a recurrir a un término que esta a la orden del dia en el ambito de la
gerontologia: la accesibilidad. Con este término no solo nos estamos refiriendo al significado
mas “fisico” del término, que en este caso se corresponderia con la accesibilidad urbanistica,
arquitecténica y de los medios de transporte principalmente; en este sentido todos/as los/as
profesionales debemos seguir trabajando para que tanto los medios urbanos, los edificios o
los medios de transporte relnan las condiciones Optimas para que todas las personas pue-
dan acceder a los diversos servicios de una forma sencilla e independiente.

Cuando hablamos de criterios de accesibilidad relacionados con las personas mayores
nos estamos refiriendo mas bien a los aspectos que pueden llegar a limitar el desarrollo, la
integracién y la intervencion de estas personas en la sociedad. La dificultad para acceder a
las nuevas tecnologias, los cambios en los sistemas de valores o la fugacidad de los diversos
sistemas de comunicacion puede llegar, como veiamos anteriormente, a dejar aislados a un
gran numero de personas, entre las que destacan las personas mayores. Por todo ello es fun-
damental que todas las personas tengamos claros los principios de accesibilidad y adapta-
bilidad para lograr que todos los avances y todos los servicios estén al alcance de todos/as,
independientemente de su estado, condicion, edad y situacion, logrando asi una concepcion
plural y global de nuestra sociedad en la que nadie se quede aislado en el continuo avance
en el que vivimos.

Estos son algunos de los retos ante los que se enfrenta actualmente la atencion geronto-
I6gica y todos/as los/as profesionales que conformamos este extenso ambito. Obviamente
estos no son los Unicos y continuaran sumandose muchos mas con el paso del tiempo y con
el aumento del numero de personas susceptibles de ser englobadas dentro de este sector.
No debemos perder de vista que la intervencién social tiene, como su propio nombre indica,
su razon de ser en el trabajo con las personas y, por su propia condicién, se mueve en un
ambito en constante cambio y movimiento. Por ello, como profesionales del ambito sociosa-
nitario, no podemos obviar el caracter dinamico de nuestra disciplina y la constante evolucién
y renovacion en la que nos movemos dia a dia. Por todo ello sera complicado que en algun
momento encontremos un modelo de intervencién “definitivo” o que no acepte cambios en
su aplicacion, puesto que esta busqueda de nuevas formas de intervencién sera en si misma
la forma de garantizar la calidad del cuidado.
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4, CONCLUSIONES.

Acabamos de hacer un repaso por las cuestiones que intervienen en el desarrollo de la
atencion gerontoldgica y los diferentes retos a los que este ambito se enfrentara en las proxi-
mas décadas. Como hemos visto el sector de la gerontologia es un ambito complejo, en
constante cambio y en el que confluyen multiples aspectos. También hemos podido observar
cdmo nos encontramos ante un reto sin precedentes, en el que al gran aumento del numero
de personas mayores se suman todos los avances y procesos que se estan poniendo en mar-
chay que no dejan de ser parte de lo que ya podemos considerar como la nueva concepcion
del envejecimiento y de la atencion a la gerontologia.

Como profesionales del Trabajo Social no podemos perder de vista la presencia de nuestra
disciplina en todo este proceso de cambio. Hemos visto como aspectos recogidos en los
principios generales del Trabajo Social como son la dignidad, la autodeterminacion y la indi-
vidualidad (Codigo Deontolégico del Trabajo Social, 2012) estan cada dia mas presentes en la
gerontologia, dando como resultado una “gerontologia social” que persigue la racionalizacién
del cuidado y de la intervencidn en un proceso en el que usuarios/as, familiares y profesiona-
les se vean beneficiados por los diversos avances que estamos viviendo en la actualidad. De
igual manera tampoco podemos obviar el peso que el Trabajo Social esta teniendo en esta
evolucién de la que hablamos, siendo parte activa del proceso de cambio y convirtiéndose
en una figura referente dentro de los equipos multidisciplinares dirigidos a atender las nece-
sidades de las personas mayores.

Como trabajadores/as sociales tampoco debemos obviar los retos que citabamos en el
ultimo apartado de este texto ya que es fundamental que nuestra disciplina esté presente en
todos ellos. De esta forma garantizaremos el desarrollo social de todos ellos, luchando por
la accesibilidad, potenciando y reclamando la intervencion de los entes publicos, reduciendo
las situaciones de soledad, velando por la situacion de los entornos sociofamiliares y regene-
rando la situacién de nuestro sistema de dependencia, tal y como llevamos haciendo durante
todos estos afnos.
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El proyecto Modelos de Bienestar Europeos y Bienestar Mental en los Ultimos Afios de Vida
(EMMY) fue un estudio comparativo interdisciplinar y de métodos mixtos cuyo objetivo principal
fue profundizar sobre el concepto de bienestar mental (BM), asi como explorar el impacto de los
sistemas de bienestar en el BM en las personas de edad avanzada, en Finlandia, Italia, Noruega
y Espafia. Nuestros hallazgos refuerzan el dinamismo y la multidimensionalidad del constructo y
confirman el papel destacado de la dimension social en el BM. Una revision sistematica mostrd
varios instrumentos adecuados para evaluar el BM en personas mayores, si bien ninguno es
especifico para las personas de edad mds avanzada. Los andlisis realizados sobre las politi-
cas de bienestar revelaron que aquellas relacionadas con medidas universales de cuidado que
priorizan altos niveles de apoyo formal, igualdad de género y salario, y una larga vida laboral,
son importantes para el BM en las personas de edad mads avanzada. También se ha generado
una herramienta de apoyo a la toma de decisiones para que los responsables politicos puedan
evaluar el impacto de la introduccion de nuevos planes y programas en el BM de las personas
de edad mas avanzada.

Mental Well-Being; Older Adults; European Study; Mixed Methods.

ABSTRACT

The European Welfare Models and Mental Wellbeing in Final Years of Life (EMMY) project was an
interdisciplinary and mixed methods comparative study aimed to deepen the concept of mental
well-being (MW) and to explore the impact of welfare systems on MW among the oldest old (aged 80
plus) in Finland, Italy, Norway and Spain. Our findings reinforce the dynamic and multidimensional
nature state of MW, as well as highlight the significance of psychosocial factors. A systematic
review showed some reliable and valid instruments for evaluating MW in older adults, while there
was not an instrument that specifically measures MW in the oldest old age group. Results from the
comparative policy analysis revealed that those related to universal care measures that prioritize
high levels of formal support, gender equality and salary, and a long working life are important for
the older population's MW. A tool for policy impact assessment has also been developed so that
stakeholders can identify the impact a particular policy, service, programme or project may have
on the MW among the oldest old population.
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1. INTRODUCCION.

El envejecimiento de la poblacion constituye uno de los mayores desafios sociales de nues-
tro siglo. El porcentaje de personas mayores de 65 afios sigue aumentando. En Europa, se
calcula que este segmento de la poblacién constituye alrededor del 20% (Eurostat, 2019).
Especificamente, se estima que el niUmero de europeos mayores de 80 afios pasara de repre-
sentar el 5,6% a alrededor del 15% en 2100.

Vivir mas afos supone un gran logro derivado de los cambios sociales acaecidos en las
ultimas décadas. No obstante, esta transicion demografica puede también conducir a un
drastico aumento de las enfermedades que son propias de esta etapa vital, lo que supone
una mayor demanda sobre la cobertura asistencial y, por consiguiente, la necesidad de un
mayor gasto social y sanitario. Como consecuencia, la Organizacion Mundial de la Salud
reconoce, en su Estrategia y Plan de Accién Mundial sobre el Envejecimiento y la Salud 2016-
2020 (World Health Organization, 2017), la importancia de promover, mantener, y mejorar el
bienestar mental entre las personas mayores. Del mismo modo, la Unién Europea ya sefalé
en el Marco de Accidon Europeo sobre Salud Mental y Bienestar (European Union, 2016), el
derecho de las personas mayores a formar parte de manera activa de la sociedad, asi como
a tener una vida plena.

Ante este escenario surge el proyecto Modelos de Bienestar Europeos y Bienestar Mental
en los Ultimos Afios de Vida (EMMY; www.emmyproject.eu), un estudio comparativo inter-
disciplinar y de métodos mixtos cuyo objetivo principal fue profundizar sobre el concepto de
bienestar mental, asi como explorar el impacto de los sistemas de bienestar en el bienestar

99



FUNDACION CASER

mental en las personas de edad mas avanzada, que a menudo se define como aquellas per-
sonas de 80 afos o mas, en Finlandia, Italia, Noruega y Espanfa. Particularmente, este estudio
delimité el concepto de bienestar mental en la edad mas avanzada mediante métodos cuali-
tativos, analizo las relaciones entre los sistemas de bienestar y el bienestar mental mediante
métodos cuantitativos, apoyod el intercambio de buenas préacticas entre los estados miem-
bros de la Unién Europea, y desarrollé una nueva herramienta para evaluar el impacto de las
politicas de bienestar sobre el bienestar mental en las personas de edad mas avanzada.

Financiado por el programa europeo Joint Programming Initiative, “More Years, Better Li-
ves”, el proyecto EMMY esta compuesto por un consorcio de investigadores e investigadoras
procedentes de diversas instituciones europeas: el Instituto Nacional de Salud y Bienestar
(THL) de Finlandia; la Universidad Abo Akademi (AA) de Finlandia; SINTEF de Noruega; la
Universidad de Verona (UNIVR) en ltalia; y la Universidad Autonoma de Madrid en Espafa.

2. QUE ES EL BIENESTAR MENTAL.
2.1. Determinantes del bienestar mental.

El concepto de bienestar mental ha generado un importante debate. En las ultimas décadas
han surgido diferentes enfoques y definiciones. Algunos investigadores han identificado este
constructo con las emociones positivas y nhegativas que producen las experiencias cotidianas
(bienestar heddnico) (Diener, 1984), o como una medida de satisfaccion con la vida (bienestar
evaluativo) (Diener, Emmons, Larsen, & Griffin, 1985). En otras ocasiones, el bienestar mental
se ha relacionado con los juicios que las personas realizan acerca del significado y el propési-
to de la vida (bienestar eudaimonico) (Deci & Ryan, 2000). Las teorias actuales, sin embargo,
tienden a definir el bienestar mental de forma mas amplia, teniendo en cuenta su complejidad
y multidimensionalidad. En este sentido, utilizan un marco conceptual basado en una com-
binacion de emociones, desarrollo personal y funcionamiento psicolégico, equiparando el
concepto al de salud mental positiva (Huppert & So, 2013).

Para poder promover el bienestar mental es fundamental conocer las caracteristicas que lo
configuran. Si bien se observa un numero creciente de publicaciones acerca de esta temati-
ca, existe una baja representacién de la poblacién de edad mas avanzada en la investigacion
actual; la literatura sobre bienestar mental no siempre cubre todas las medidas de este cons-
tructo y los estudios han seguido principalmente un enfoque cuantitativo. Por estos motivos,
el proyecto EMMY se propuso explorar los determinantes del bienestar mental a través de las
experiencias de las personas mayores en sus ultimos afos de vida (Lara et al., 2020).

Se llevaron a cabo 23 grupos focales compuestos por participantes de 80 o mas anos

reclutados en tres tipos de instituciones (centros de mayores, centros de dia y residencias),
con el fin de obtener una representacién de individuos con diverso nivel de funcionamiento
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fisico y mental. Los participantes discutieron sobre sus experiencias acerca del bienestar
mental y las dimensiones que contribuian a su mejora. Algunas de las preguntas que se uti-
lizaron durante las sesiones fueron: “;qué significa para vosotros/as sentirse bien?”; “;qué
actividades os ayudan a sentiros bien?”; “cuando tenéis un buen dia, ¢ por qué es bueno?”. El
andlisis y la interpretacion de las transcripciones se realizaron mediante la técnica de analisis
de contenido. Esta técnica implica el examen detallado del material recopilado para obtener
informacién significativa relacionada con los objetivos del estudio. Ello supone el andlisis no
solo del contenido manifiesto, sino también la interpretacion del contenido latente. Asimismo,
se utilizé el método de comparacién constante para analizar las unidades de significado, que
a su vez fueron agrupadas en subcategorias, categorias o temas.

La muestra estuvo compuesta por 117 individuos (edad media 85,6; 73,5% mujeres). Las
perspectivas de los participantes acerca del bienestar mental se clasificaron en cuatro di-
mensiones (Figura 1).

Figura 1. Dimensiones del bienestar mental de acuerdo con las perspectivas de los participantes.

Social
Funcional | | Personal

Ambiental

Fuente: Adaptado de Lara et al. (2020).

La dimensién social fue, con diferencia, la mas repetida en todos los grupos focales como
clave para el bienestar mental (Figura 2). En términos de redes sociales, la familia mas cer-
cana fue el concepto mas frecuente, asociado con la posibilidad de comunicarse y sentirse
conectados con sus seres queridos (Figura 3). Las personas mayores también destacaron
lo importante que era estar rodeado de amigos de confianza y compartir actividades con
personas de su misma edad. En el caso de los participantes que vivian en residencias, estos
recalcaron la atencidén por parte de los profesionales, la aceptacion de otros residentes y la
participacion en las actividades programadas. Ademas, casi todas las personas sefialaron
la importancia de mantenerse comprometidos con la comunidad, subrayando el papel del
voluntariado o el altruismo.

101



FUNDACION CASER
.

Figura 2. Resumen de los temas y categorias citados con mas frecuencia. En inglés.

Fuente: Elaboracion propia.

Bajo la dimension funcional surgieron diversos temas relacionados con la salud. Esta se
considerd, de forma unanime, esencial para el mantenimiento del bienestar mental. Estar libre
de enfermedades y dolor era importante para sentirse bien. Estar sano se relacion6 asimismo
con la idea de estar y mantenerse en buena forma. En este sentido, aquellos participantes
que expresaron un mayor bienestar mental realizaban algun tipo de ejercicio como parte de
su rutina diaria. La mayoria de los individuos valoraron la posibilidad de vivir de forma inde-
pendiente como una fuente de bienestar mental, enfatizando la importancia de la libertad de
movimiento para la realizacion de las actividades de la vida diaria. También se informé acerca
del suefo reparador: sentirse descansado se relacioné con mayor bienestar mental porque
permitia mantener la energia para afrontar mejor las rutinas diarias, las responsabilidades y
los problemas.

Figura 3. Transcripciones de las experiencias de una participante de los grupos focales.

“Una de las cosas fundamentales es la socializacion, o sea, poder comunicarte con otros.

“Mi bienestar son mis hijos, que estan muy pendientes de mi, que vienen,

Fuente: Elaboracion propia.
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La dimension personal se relaciond con la participacion en actividades culturales, juegos
intelectuales, jardineria y manualidades, entre otras. En su mayor parte, estas actividades
implicaban interacciones sociales y se practicaban preferiblemente al aire libre. A su vez,
estas actividades suponian la busqueda de estimulacién y el enriquecimiento mas alla del
entretenimiento, y proveian de libertad y autonomia. Aunque algunas personas identificaron
la vida en esta etapa como un tiempo para el descanso, muchos destacaron que envejecer
también implicaba dar a los demas, el aprendizaje permanente y los sentimientos de utili-
dad. Este enfoque estaba profundamente relacionado con los conceptos de autorrealizacion,
contribucién y competencia. De igual interés fue el concepto de autonomia (capacidad para
tomar decisiones propias). Los participantes consideraron que las metas y los desafios ser-
vian para mantener el equilibrio en la vida y mejoraban su bienestar mental. También discu-
tieron acerca del bienestar mental en términos de aceptacion del proceso de envejecimiento
y ajuste a las circunstancias de la vida, y describieron el compromiso con la vida en términos
de crecimiento personal y disfrute. Rasgos personales como el optimismo, la persistencia y
la prudencia fueron atributos destacados para fomentar el bienestar mental en la etapa final
de la vida. Una creencia espiritual o religiosa también parecio6 tener un impacto positivo en el
bienestar mental.

Por otro lado, un entorno tranquilo se considerd un indicador importante para el bienestar
mental. Los participantes informaron que se sentian bien cuando podian disfrutar de sonidos
inspiradores, paisajes naturales o un clima agradable. Ademas, la seguridad, la privacidad,
o los recuerdos de experiencias positivas pasadas se asociaron con permanecer O Vivir en
SUs propias casas, lo que a su vez condujo a experimentar un mayor bienestar mental. Varias
personas también destacaron la seguridad financiera como un determinante para el bienestar
mental.

Si bien las dimensiones del bienestar mental fueron similares en todos los paises bajo
estudio, se observaron algunas diferencias dependiendo de los sistemas de bienestar y las
normas culturales. Las interacciones con la familia mas cercana parecian ser especialmen-
te importantes para el bienestar mental entre los participantes de Espana e Italia, mientras
que aquellos procedentes de paises nérdicos percibieron que tanto las relaciones informales
como la participacion social formal eran indicadores importantes para el bienestar mental.
Ademas, los participantes finlandeses y noruegos describieron, en mayor medida, el valor
de la autonomia, lo que corresponde con la busqueda de la autodeterminacion propia de
esta cultura. Finalmente, los individuos de estos paises destacaron con mayor frecuencia la
importancia del entorno al aire libre, el cual ofrece grandes oportunidades para el desarrollo
y mantenimiento del envejecimiento activo.

En conclusion, nuestros hallazgos refuerzan el dinamismo y la multidimensionalidad del

constructo y confirman el papel destacado de la dimensién social en el bienestar mental,
en la linea de trabajos anteriores (Forsman, Herberts, Nygvist, Wahlbeck, & Schierenbeck,
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2013; Tomini, Tomini, & Groot, 2016). Los resultados también reflejan la importancia de las
relaciones estructurales e informales, basadas en la confianza mutua, la pertenencia y las
experiencias compartidas. Las interacciones con la familia mas cercana fueron considera-
das esenciales para el bienestar mental, puesto que generan y promueven sentimientos de
aprecio, conexion y apoyo. Estos hallazgos son consistentes con el marco teérico propuesto
por Carstensen y sus colaboradores (1999), quienes postulan que los objetivos orientados al
presente adquieren mayor valor cuando el tiempo se percibe como limitado. Asi, las perso-
nas mayores prestarian mas atencion a la calidad emocional de los intercambios sociales y
descartarian las relaciones que tienen menos probabilidades de ofrecer la reciprocidad espe-
rada. Por su parte, ser una persona socialmente comprometida y participar en la comunidad
promueve el sentido de pertenencia al grupo y la comunicacién, el compromiso social y la
solidaridad, asi como fomenta los sentimientos de competencia y la autoestima.

2.2. La estructura del bienestar mental en personas de edad mas avanzada.

Enlazando con los resultados de los grupos focales, se realizé un estudio cuantitativo con el
fin de confirmar si el bienestar mental tiene una estructura multidimensional en las personas
de 80 y mas afos y si esa estructura multidimensional también esta presente en otros grupos
de edad. En un primer paso, se seleccionaron 47 items que representaban los diferentes as-
pectos del bienestar mental usando datos de 24 paises europeos participantes en la ronda 6
de la Encuesta Social Europea llevada a cabo en 2012 (European Social Survey, 2012). Estos
items reflejaban un enfoque en los aspectos positivos del bienestar mental, de acuerdo con el
marco del proyecto EMMY (Cresswell-Smith et al., 2019; Lara et al., 2020). Tras esta seleccion
inicial, un panel de expertos revis6 de forma independiente la lista de elementos del bienes-
tar mental que se incluirian en el andlisis. Se pidié al panel que: a) indicara qué elementos
deberian incluirse; b) colocase los elementos en diferentes dimensiones de bienestar mental
de acuerdo con dos modelos predefinidos: dimensiones emergentes del estudio cualitativo
EMMY (Lara et al., 2020) y el modelo de bienestar NEF (Michaelson et al., 2009). Posterior-
mente, se realizaron analisis factoriales exploratorios y modelos de ecuaciones estructurales
exploratorios sobre 28 items que evaluaban diferentes aspectos del bienestar mental.

El modelo hallado incluyé cinco dimensiones: bienestar evaluativo y emocional (satisfaccion
con la vida y afecto positivo), funcionamiento psicolégico positivo (autonomia, competencia
y autoestima), significado y flujo (flow) (presencia y compromiso), relaciones positivas y de
apoyo (apoyo, respeto y aprecio) y compromiso social (actividades e interacciones sociales).
Estos resultados ponen de manifiesto la relevancia de actuar en diferentes aspectos para
mejorar el bienestar mental, incluyendo iniciativas que contribuyan a fomentar la resiliencia,
permitan el aprendizaje permanente, y salvaguarden el compromiso personal y social. Por
otro lado, se encontré que el bienestar mental era un constructo multidimensional en las
personas de edad mas avanzada, al igual que en los otros grupos de edad analizados, lo que
sugiere que es adecuado comparar las dimensiones del bienestar mental entre las personas
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de edad mas avanzaday los grupos de edad mas jévenes. Sin embargo, también se hallé que
algunas caracteristicas parecian ser especificas del grupo de mayor edad: las dimensiones
de compromiso social y el bienestar evaluativo y emocional surgieron como factores propios
del bienestar mental en el grupo de mayor edad, pero no en otros grupos de edad (Donisi et
al., 2020).

2.3. Evaluacion del bienestar mental.

Evaluar el bienestar mental en la Ultima etapa de la vida puede contribuir a mejorar el es-
tado de salud, reducir la discapacidad y aumentar la autonomia de las personas, asi como
proporcionar informacién de salud publica relevante, relativa a la prestacion de servicios y a
la configuracion de politicas especificas (Steptoe, Deaton, & Stone, 2015).

Se ha visto que la definicion de bienestar mental en este periodo vida incluye una serie de
conceptos que son particularmente importantes, por ejemplo, la percepcion del disfrute del
tiempo presente (Lara et al., 2020). Por tanto, es necesario utilizar instrumentos especificos
para este segmento de la poblacién. Algunas medidas del bienestar mental ampliamente
utilizadas como el Life Satisfaction Index, LS| (Neugarten, Havighurst, & Tobin, 1961) o el Life
Orientation Test, LOT (Scheier, Carver, & Bridges, 1994), fueron disefiadas para evaluar a toda
poblacién adulta en general. Sin embargo, son escasos los instrumentos de medida validos y
fiables dirigidos exclusivamente a las personas de mayor edad. Por este motivo, y en el mar-
co del proyecto EMMY, se llevé a cabo la primera sintesis de los instrumentos existentes que
evaluan el bienestar mental en poblaciéon mayor. Este trabajo ha sido publicado en la revista
Aging & Mental Health (Martin-Maria et al., 2020).

El objetivo fue identificar y evaluar sistematicamente las propiedades psicométricas y la ca-
lidad de los instrumentos existentes para medir el bienestar mental en las personas mayores.
Con tal fin, este trabajo permitiria identificar qué instrumentos son los mas adecuados para la
poblacién mayor, asi como orientar el futuro desarrollo de politicas publicas que promuevan
el bienestar mental de las personas mayores. Para ello, se llevo a cabo una busqueda biblio-
grafica utilizando las siguientes bases de datos electrénicas: PubMed, PsycINFO, ProQuest
Research Library, AgeLine y CINAHL. Ademas, dicha busqueda se combind con la técnica de
la bola de nieve, que consistié en la realizacién de una busqueda manual para localizar ins-
trumentos primarios no identificados en las busquedas de las bases de datos anteriormente
citadas.

A continuacién, se evaluaron las propiedades psicométricas y la calidad de cada instrumento
seleccionado, siguiendo una version adaptada de las normas basadas en el consenso para la
seleccion de instrumentos de medicién de salud (COSMIN) (Mokkink et al., 2018; Prinsen et
al., 2018; Terwee et al., 2018), de acuerdo con los items de referencia para publicar protocolos
de revisiones sistematicas y meta-analisis (PRISMA) (Moher, Liberati, Tetzlaff, & Altman, 2009).
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En particular, se evaluaron los siguientes dominios: validez de contenido, validez estructural,
prueba de hipétesis para la validez de constructo, validez de criterio, consistencia interna, y
fiabilidad test-retest. Para cada dominio, el resultado se clasificé como positivo, negativo o
indeterminado, si los métodos, medidas o el disefio resultaba poco claro, o si no se disponia
de informacién sobre una propiedad psicométrica particular. Posteriormente, el nivel de
calidad de los instrumentos se calific6 como alto, moderado, bajo, o muy bajo, siguiendo
las recomendaciones de calificacion, desarrollo y evaluacién (GRADE) (Prinsen et al., 2018).
Por ultimo, los instrumentos fueron categorizados segun el aspecto del bienestar mental
evaluado: bienestar evaluativo, eudaimoénico, heddnico, o una combinacion de los anteriores,
bajo la categoria multidimensional.

Al inicio se encontraron un total de 3684 articulos. Tras excluir los duplicados, se seleccio-
naron 2250 articulos. De estos, un total de 229 articulos fueron revisados en una evaluaciéon
mas detallada de acuerdo con la informacién proporcionada en su titulo y resumen. Final-
mente, se hallaron 20 instrumentos originales disefiados para la poblacion mayor. Por otra
parte, en la busqueda manual se identificaron ocho instrumentos adicionales.

El nivel de calidad de los instrumentos incluidos fue adecuado. Seis de ellos obtuvieron
una alta calidad (Herth Hope Scale-HHS, Meaning in Life Scale-MLS, Perceived Well-Being
Scale-PWB, Salamon-Conte Life Satisfaction in the Elderly Scale-SCLSES, Life Satisfaction
Index Third Age-LSITA, y SODdisfazione dell ‘Anziano-SODA), y otros seis alcanzaron una
calidad moderada (Life Satisfaction Scale for Chinese Elders-LSS-C, Six Scales of Psycholo-
gical Well-Being-PWBS, Valuation Of Life-VOL, Meaningful Activity Participation Assessment-
MAPA, Will To Life-WTL y Scale of Happiness of the Memorial University of Newfoundland-
MUNSH) (Tabla 1).

106



EL BIENESTAR MENTAL EN LA POBLACION DE EDAD MAS AVANZADA: EL PROYECTO EMMY

Tabla 1. Evaluacion de las propiedades de medicion y de la calidad de los instrumentos originales.

BIENESTAR EVALUATIVO
LSS-C (Lou, Chi, & Mjelde-Mossey, 2008) + + ? - + + Moderado

BIENESTAR EUDAIMONICO

PWBS (Ryff, 1989) + + ? - + + Moderado
HHS (Herth, 1991) + + ? + + + Alto

VOL (Lawton et al., 2001) + + + - + ? Moderado
MAPA (Eakman, Carlson, & Clark, 2010) + ? + - + + Moderado
WTL (Carmel, 2017) + + + - + ? Moderado
MLS (Lee & Hong, 2017) + + + + + + Alto
MULTI-DIMENSIONAL

MUNSH (Kozma & Stones, 1980) + ? ? + + + Moderado
PWB (Wong & Reker, 1984) + - + + + + Alto
SCLSES (Salamon, 1988) + + + + - + Alto
LSITA (Barrett & Murk, 2006) + + + + + ? Alto
SODA (Fastame, Penna, & Hitchcott, 2020) + + + - + + Alto

Fuente:Tabla adaptada de Martin-Maria et al. (2020).

Nota. Los resultados fueron clasificados como positivo (+), indeterminado (?), o negativo (-) segun los criterios de calidad de cada
propiedad de medicion.

De los 28 instrumentos analizados, 16 fueron desarrollados en Estados Unidos, otros seis
se crearon en Asia, y los seis restantes en Europa. El inglés fue el idioma original de la ma-
yoria de ellos (89,2%), aunque posteriormente se han producido traducciones en diferentes
idiomas. Un aspecto relevante que se encuentra al evaluar estos instrumentos fue el diferente
rango de edad usado para calificar a las personas mayores, que oscilaba desde los 50 hasta
los 78 y mas afos. Este escenario pone de manifiesto la discrepancia y las dificultades exis-
tentes a la hora de definir a este grupo etario. Curiosamente, ninguno de los instrumentos fue
creado especificamente para la poblacién de edad mas avanzada, un segmento de la pobla-
cién que se prevé aumentara drasticamente en los proximos anos (He & Kowal, 2016). Lo que
de nuevo refleja la necesidad de crear instrumentos validos y fiables que midan el bienestar
mental en muestras especificas de individuos a partir de los 80 anos.

La naturaleza dinamica y multidimensional del bienestar mental (Lara et al., 2020) queda
reflejada tanto por la existencia de instrumentos que evaluaban diferentes aspectos del bien-
estar mental de forma simultanea, como por la presencia de subescalas en la mayoria de los
instrumentos revisados. A pesar de dicha naturaleza multidimensional del bienestar mental,
s6lo se encontrd un instrumento que evaluaba especificamente el bienestar hedénico (Con-
Dis device for measuring perceived wellbeing (Reijula et al., 2009). Esto puede deberse al
hecho de que las evaluaciones momentaneas del estado de animo pueden no requerir pre-
guntas especificas para una determinada edad, pudiendo evaluarse por igual en cualquier
grupo de edad. En este sentido, contar con mas evaluaciones periédicas durante diferentes
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momentos del dia ayudaria a mejorar la comprensién de las emociones, especialmente en la
poblacién mas mayor. Futuras investigaciones deben desarrollar instrumentos en contextos
culturales donde aun no existen, y evaluar sus propiedades psicométricas. Igual de relevante
resulta la recomendacién de incluir al grupo objetivo en el proceso de desarrollo, es decir,
crear instrumentos para y con las personas mayores con el fin de informar sobre sus nece-
sidades.

Teniendo en cuenta el aspecto del bienestar mental evaluado, el propésito, la calidad de
las propiedades de medida y la viabilidad de los instrumentos, el equipo de investigacion
del proyecto EMMY seleccioné los mas recomendables para su uso en poblacién mayor.
De los dos instrumentos que obtuvieron buenos indices de calidad para evaluar el bienestar
eudaimoénico (el HHS y el MLS), el Herth Hope Scale-HHS (Herth, 1991) seria el instrumento
de eleccion, ya que aunque no se definieron las hipotesis a la hora de crearlo, esta disponible
en varios idiomas incluido el castellano, mientras que el Meaning in Life Scale-MLS (Lee &
Hong, 2017) solo existe en coreano. El HHS es un instrumento autoadministrado de 30 items
para medir esperanza, e incluye tres subescalas: temporalidad y futuro, disposicion positiva
y expectativa, e interrelacion. En cuanto a los aspectos de bienestar evaluativo y heddnico,
no es posible recomendar el uso de un instrumento en particular, por no alcanzar ninguno de
ellos un nivel de calidad alto. Por otro lado, cuatro instrumentos alcanzaron el mas alto nivel
de calidad dentro de la categoria multidimensional (el SCLSES, el PWB, el LSITA y el SODA).
Dado que el SODdisfazione dell ‘Anziano-SODA (Fastame et al., 2020) solo esta disponible
en italiano, y que el Salamon-Conte Life Satisfaction in the Elderly Scale-SCLSES (Salamon,
1988) esta compuesto por un gran numero de items (200 items), el Perceived Well-Being
Scale-PWB (Reker & Wong, 1984) y el Life Satisfaction Index Third Age-LSITA (Barrett & Murk,
2006) serian los instrumentos de eleccidn. EIl PWB mide, a través de 14 items, la autovalo-
racién que la persona hace de su bienestar y posee dos subescalas, una de bienestar psi-
colégico y otra de bienestar fisico. Por otra parte, el LSITA, mide la satisfaccién general de
la persona con su vida y cuenta con 35 items divididos en cinco subescalas (animo versus
apatia, resolucion y entereza, congruencia con los objetivos, autoconcepto, y humor). Puesto
que el LSITA esta validado en una muestra de individuos de 50 y mas afos, podria utilizarse
con adultos mayores sin problemas cognitivos, mientras que el PWB, con un menor nimero
de items y validado en una muestra de personas de 62 afios 0 mas, podria emplearse con
poblacién mayor sana o con un deterioro minimo en el funcionamiento cognitivo, al requerir
su cumplimentacién un menor esfuerzo. No obstante, ninguno de estos dos instrumentos
esta disponible en castellano. Aln con todo, un instrumento de bienestar mental disefiado
especificamente para las personas de edad mas avanzada es necesario.
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3. POLITICAS ACERCA DEL BIENESTAR MENTAL.

Los sistemas de bienestar se caracterizan por el tipo, nivel y distribucién de las transferen-
cias monetarias de cada estado y los servicios subsidiados disponibles para la ciudadania.
Las instituciones del estado, asi como las politicas de bienestar que se desarrollan a través
de ellas (por ejemplo, regulaciones del mercado, politica social redistributiva), pueden influir
en las condiciones de vida y el bienestar mental de sus residentes. Estudios previos han de-
mostrado que las diferencias en los regimenes de bienestar o en los indicadores del sistema
de bienestar se correlacionan con algunos indicadores de bienestar mental como la inclusién
social, la salud y la esperanza de vida de la poblacién (Chung & Muntaner, 2007; Lundberg,
Weitzberg, & Gladwin, 2008). En Europa existe una gran diversidad en los modelos y sistemas
de bienestar. Atendiendo a los paises participantes en este proyecto, encontramos, por un
lado, el modelo nérdico de bienestar social universal con beneficios otorgados a titulo indi-
vidual y, por otro, el modelo de bienestar mediterraneo con unos gastos de asistencia social
menores, una fuerte presencia de la familia que cubre necesidades que son atendidas por el
estado en otros modelos de bienestar, y una alta proteccion laboral.

Tras comparar el bienestar mental en personas de paises con diferentes estados del bien-
estar, se pudo concluir que el estado del bienestar era relevante para el bienestar mental de
las personas mayores. Los paises con estados del bienestar mas desarrollados como Norue-
ga, con regimenes de cuidados universales y basados en servicios que priorizan altos niveles
de apoyo formal, igualdad de género y salario, y una larga vida laboral, se asociaron con un
mayor bienestar mental que aquellos sistemas de estado del bienestar menos desarrollados
y con regimenes de cuidados basados en cuidadores informales, principalmente miembros
de la familia, como es el caso de Espafia. Ademas, las acciones politicas que promueven la
salud fisica y la seguridad financiera, que reducen la desigualdad social, aumentan la confian-
za y la interaccién social, y ofrecen la oportunidad de aprender cosas nuevas y de participar
en el propio entorno natural, han mostrado ser beneficiosas para el bienestar mental de la
poblacién de edad mas avanzada. Sin embargo, es importante resaltar que el estado del
bienestar tiene un mayor peso en el bienestar mental que el tipo de sistema de cuidados que
se establezca. El impacto del estado del bienestar en el bienestar mental se debe al impacto
en la salud, la reduccion de desigualdades y el aumento de la confianza social.

Por otra parte, el proyecto EMMY llevé a cabo una revision y recopilacion de las leyes, las
politicas, y los planes relacionados con el bienestar mental en personas mayores desarro-
llados en diversos niveles administrativos de los cuatro paises participantes. Su objetivo era
identificar buenas practicas y politicas prometedoras que sirvan para apoyar el bienestar
mental de las personas de edad mas avanzada. Para la realizacién de este trabajo se atendié
a los siguientes criterios de inclusion: a) marco temporal: desde 2007 o aquellas iniciativas vi-
gentes anteriores a 2007; b) grupo de edad: preferiblemente edad avanzada (80 o mas afnos),
0 poblacién mayor en general (65 o0 mas afos); c) area: todas aquellas relacionadas con el
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bienestar mental (sanitario, social, vivienda, educacion, justicia, pensiones, etc.); d) nivel ad-
ministrativo: legislacion, politicas, iniciativas, programas y planes nacionales, asi como los
comunitarios y locales (en el caso de Espanfa, relativos a Madrid y su comunidad), o informes
de organizaciones relevantes. Se excluyeron las iniciativas promovidas por empresas u orga-
nismos privados, o aquellas acciones, iniciativas o intervenciones no basadas en legislacion
especifica nacional, comunitaria o local. El conjunto de documentos recopilados fue poste-
riormente clasificado de acuerdo a las dimensiones identificadas en el estudio realizado con
grupos focales (Figura 1). Complementariamente, se realizaron varias entrevistas con respon-
sables y expertos/as en salud y politicas sociales relacionadas con la poblaciéon mayor.

La revisién de leyes, politicas y planes dio lugar a un repositorio compuesto por 271 do-
cumentos, de los cuales 42 pertenecian a Finlandia, 90 a Noruega, 59 a Italia y 80 provenian
de Espana. Atendiendo al nivel geografico de estos documentos, se observaron diferencias
entre los paises nordicos y mediterraneos. Mientras los primeros incluyeron principalmente
legislacién de cobertura nacional, Italia y Espafia desarrollaron leyes y politicas relacionadas
con el bienestar mental de forma mas segregada, esto es, a nivel nacional, regional y local,
siendo lItalia el pais que mostré la regulacion mas descentralizada. En los cuatro paises parti-
cipantes la legislacion y politicas relativas al bienestar mental estuvieron predominantemente
relacionadas con aspectos sociales y de salud.

Atendiendo a la relacion entre las leyes y politicas encontradas con las dimensiones del
bienestar mental reportadas en el estudio cualitativo de Lara et al. (2020), se observd que
tales documentos no solian incluir aspectos relacionados con la dimensién personal (ver
apartado 2.1.), si bien en Espafa se observd un porcentaje similar de documentos sobre
las dimensiones funcional, social y personal. Sorprendentemente, la dimensiéon ambiental,
aquella relacionada con los aspectos medioambientales y las condiciones de vida, fue la di-
mension donde se encontrd mayor legislacién.

Debido al interés que adquiere la legislacion relativa a nuestro pais, se presentan a conti-
nuacion las principales conclusiones derivadas de este estudio. A pesar de haber realizado
una recopilacién minuciosa de leyes, politicas y planes, existen numerosas iniciativas y pro-
gramas de caracter publico y privado que no se ven desarrolladas en leyes o politicas y que,
sin embargo, tienen un impacto directo e importante en el bienestar mental de las personas
de edad més avanzada. Estas iniciativas, por lo general, tienen un caracter local. En general,
los expertos afirman que es necesario reducir las politicas que suponen un alto costo (por
ejemplo, desempleo pasivo), y desarrollar politicas que sean mas costo-eficientes, como las
relacionadas con el aprendizaje permanente. Por otro lado, las politicas que busquen abordar
la promocidn del bienestar mental deben atender a los siguientes aspectos:

* Envejecimiento activo y saludable. El sistema de salud espafiol es predominantemente
asistencial y poco preventivo. Sin embargo, las personas mayores deben comprender los
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riesgos que suponen algunos habitos o conductas que se relacionan con la apariciéon de
distintas enfermedades, asi como las formas de evitarlas. En definitiva, se necesita promo-
ver el desarrollo de politicas de caracter educacional.

* Pensiones. Las politicas deben garantizar la sostenibilidad de las pensiones, las cuales
contribuyen a que las personas mayores puedan permanecer en sus hogares.

e Empleo. Se debe potenciar la posibilidad de seguir trabajando después de la edad de
jubilacion.

¢ Dependencia. Si bien la aparicién de la Ley de Dependencia (2006) ha supuesto un impor-
tante logro para la ciudadania espafola, los recursos no se han desarrollado lo suficiente y
existen importantes carencias para atender a todas las personas susceptibles de recibir el
apoyo del estado en esta materia. Ademas, una atencién a la dependencia real y efectiva
supondria la creacidén de miles puestos de trabajo. Destaca también la necesidad de desa-
rrollar leyes que proporcionen recursos a los cuidadores.

e Compromiso social. Las instituciones gubernamentales deben fomentar el desarrollo de
planes para la promocién de la inclusion y participaciéon social de este segmento de la po-
blacion, la prevencion de la soledad no deseada, y la lucha contra el estigma y los estereo-
tipos asociados a la poblacion de mas edad.

¢ Medio ambiente. Al contrario de lo que ocurre en los paises nordicos, en Espana no existe
el reconocimiento legal de las cooperativas de ayudas habitacionales colaborativas. Ade-
mas, es necesario el desarrollo de politicas que promuevan la adaptabilidad del espacio
residencial y del entorno comunitario.

4. EVALUACION DEL IMPACTO DEL BIENESTAR MENTAL.

Frente a la falta de herramientas que puedan evaluar y valorar el impacto de las politicas,
programas e iniciativas sobre el bienestar mental, los resultados del proyecto EMMY conclu-
yeron con el desarrollo de un instrumento de apoyo a la toma de decisiones. El objetivo de
esta herramienta fue alentar a los responsables de tomar decisiones y representantes pu-
blicos, a desarrollar politicas relacionadas con el bienestar mental de las personas de edad
avanzada, asi como incluir el bienestar mental en la evaluacién de tales politicas.

Dicha herramienta (www.emmydecisionsupport.com) se basé en los resultados previos del
proyecto (Cresswell-Smith et al., 2019; Lara et al., 2020), en el instrumento de evaluacion de
impacto del bienestar mental (Cooke et al., 2011), y en los resultados de un subestudio que
elabor6 un cuestionario siguiendo la metodologia Delphi. Este cuestionario se administrd a
67 investigadores, autoridades publicas y representantes de organizaciones de mayores con

111



FUNDACION CASER

conocimiento o responsabilidad en temas relacionados con la promocién de la salud o el
bienestar mental de las personas mayores. El proceso Delphi abarcd dos rondas de pregun-
tas sobre los determinantes del bienestar mental en las que los encuestados debian priorizar
los temas que consideraban mas importantes para el desarrollo de politicas que fomentasen
el bienestar mental en las personas de edad avanzada.

La herramienta resultante consta de dos secciones: un modelo dinamico del bienestar men-
tal (Figura 4), que resume como los determinantes sociales del bienestar mental impactan en
las personas de edad mas avanzada, y un instrumento de evaluacion de politicas relaciona-
das con el bienestar mental (Tabla 2).

Figura 4. Modelo dinamico del bienestar mental. En inglés.

Fuente: Adaptado de Cooke et al. (2011).

Elinstrumento para la evaluacién de politicas, disefiado en base a las respuestas recopiladas
en el estudio Delphi, incluye un listado de los determinantes considerados mas importantes
por los participantes. El instrumento ofrece, ademas, la posibilidad de evaluar el grado en que
los factores protectores del bienestar mental se fomentan a partir de tales determinantes, los
cuales serian considerados en la politica, plan o programa que se pretende evaluar. En base
a la propuesta de Cooke et al. (2011), se consideraron los siguientes factores protectores:
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¢ Resiliencia. Los recursos que ayudan a los individuos y comunidades a resistir frente a las
condiciones adversas con las cuales podrian encontrarse, permitiéndoles hacerlo mejor de
lo esperado frente a la adversidad.

® Recursos de la comunidad. Recursos que se apoyan en la conexién social que puede ser
promovida a través de politicas publicas de tolerancia, tradicién, seguridad, redes sociales,
confianza, y patrimonio cultural.

¢ Participacion. La medida en la que las personas estan involucradas y comprometidas en
la comunidad, por ejemplo, mediante el voluntariado, grupos locales de toma de decisio-
nes, acciones colectivas, o el compromiso civico.

* Mejora del control. La medida en la que las personas y comunidades toman decisiones
sobre su vida y comunidad.

¢ Inclusién social. La medida en la que las personas son capaces de acceder a oportuni-
dades, por ejemplo, empleo, educacion u ocio, 0, en qué medida estan excluidas de ellas.

Tabla 2. Instrumento de evaluacion de politicas de bienestar mental.

La iniciativa permite priorizar la salud fisica de las personas de edad mas avanzada como la
discapacidad o las necesidades nutritivas de igual modo que en la poblacién mas joven.

La iniciativa promueve las posibilidades de independencia (funcional, social y financiera).
La politica apoya las posibilidades de cuidado formal e informal.

La politica brinda oportunidades para el desarrollo personal, incluido el aprendizaje a lo
largo de la vida.

La politica favorece las oportunidades para el ocio y el envejecimiento activo.
La politica promueve oportunidades de apoyo a la privacidad.

La politica favorece el acceso a las redes de apoyo social (tanto informales como
intergeneracionales).

Las politicas promueven la accesibilidad a los entornos naturales.

La politica apoya viviendas configuradas de forma segura y flexible.

La politica apoya entornos vitales seguros.

La politica favorece la accesibilidad a los centros de atencion diurna para mayores.
La politica promueve acceso y opciones de transporte adecuados.

La politica favorece la seguridad financiera.

La politica protege contra la discriminacion relacionada con la edad y contra los
estereotipos negativos asociados a la poblacién mayor.

Fuente: www.emmydecisionsupport.com
Nota. Cada pregunta tiene una escala de respuesta que varia desde 1 “muy en desacuerdo” a 5 “totalmente de acuerdo”, ademas
de la posibilidad de marca 0 “no aplicable”.
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5. RECOMENDACIONES FINALES.

Se espera que los resultados del proyecto EMMY tengan un impacto directo en la pobla-
cién. Los resultados se han divulgado no solamente en la comunidad cientifica, sino también
a la poblacién general y a los responsables politicos nacionales e internacionales en forma de
publicaciones cientificas, presentaciones en congresos, conferencias, informes de recomen-
daciones politicas, y articulos de divulgacién cientifica. La informacién que proporciona este
estudio puede contribuir a guiar las politicas de bienestar mental en las personas de edad
avanzada. Asimismo, se ha generado una herramienta de apoyo a la toma de decisiones para
que los responsables politicos puedan evaluar el impacto de la introducciéon de nuevos pla-
nes y programas en el bienestar mental de las personas de edad mas avanzada.

Los analisis realizados en cuatro paises europeos revelan que estar y sentirse sano, mante-
ner relaciones sociales significativas, y la participacion en actividades estimulantes y produc-
tivas son considerados por las personas de edad mas avanzada como los impulsores mas
relevantes de su bienestar mental. El desarrollo e implementacién de acciones politicas que
incidan en el entorno social y fisico y el fortalecimiento de las capacidades personales y la
autoestima ayudaria a fomentar el bienestar mental de las personas de edad méas avanzada
(Lara et al., 2020). Por tanto, estas deben ser incluidas en mayor medida en las acciones de
promocion de la salud mental y en las iniciativas de investigacion (Lara et al., 2020).

Tras realizar un analisis exhaustivo de los instrumentos existentes que evallan el bienestar
en la poblacion mayor podemos concluir que el Herth Hope Scale-HHS (Herth, 1991) seria
el instrumento de eleccion para evaluar el bienestar eudaimoénico, presentando la ventaja
de estar validado en castellano, mientras que el Perceived Well-Being Scale-PWB (Reker
& Wong, 1984) y el Life Satisfaction Index Third Age-LSITA (Barrett & Murk, 2006) serian los
instrumentos de eleccion a la hora de evaluar el bienestar mental desde una perspectiva
multidimensional, aunque por el momento no estan validados en castellano. El hecho de que
la mayoria de los instrumentos evaluan diferentes aspectos del bienestar mental simulta-
neamente y la existencia de subescalas en la mayoria de ellos, son prueba de la naturaleza
multidimensional del bienestar mental. Aunque existen varios instrumentos adecuados para
evaluar el bienestar mental en personas mayores, ninguno es especifico para las personas
de edad mas avanzada. Es por tanto necesario disefar un instrumento especifico para dicha
poblacion, lo que aumentara la probabilidad de que su bienestar mental sea tenido en cuenta
en el desarrollo de politicas futuras (Martin-Maria et al., 2020).

Las politicas de bienestar tales como medidas universales de cuidado que priorizan altos
niveles de apoyo formal, igualdad de género y salario, y una larga vida laboral, son importan-
tes para el bienestar mental en las personas de edad mas avanzada. Es necesario desarrollar
politicas que sean mas costo-eficientes, como las relacionadas con el aprendizaje perma-
nente. Las politicas que busquen abordar la promocion del bienestar mental deben tener

114



EL BIENESTAR MENTAL EN LA POBLACION DE EDAD MAS AVANZADA: EL PROYECTO EMMY
I

en cuenta el envejecimiento activo y saludable, las pensiones, el empleo, la dependencia, el
compromiso social, y el medio ambiente.

Se necesita realizar un mayor esfuerzo para que la evidencia cientifica acerca del bienestar
mental de las personas de edad mas avanzada aumente su accesibilidad a las personas que
toman las decisiones politicas. Asimismo, es importante que el bienestar mental sea tenido
en cuenta al evaluar el impacto de las acciones politicas.
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La presente publicacion es fruto de la experiencia participativa dentro de la atencion integral
multidisciplinar en el ambito sanitario, destacando principalmente la intervencion desde el Tra-
bajo Social, concretamente en la Atencion Primaria. Integrando desde la transversalidad la acti-
vidad participativa en la Zona Basica de Salud, priorizando el area de intervencion de promocion
y participacion como objetivo principal de la Educacion Sanitaria, eje vertebral del primer nivel
de atencion de la salud. Los Trabajadores Sociales en el ambito sanitario forman parten de la
atencion integral a la poblacion, siendo un recurso fundamental en la dinamizacion de la po-
blacion a través de la metodologia participativa, fomentando las redes y grupos sociales. Este
articulo pretende dar a conocer el trabajo preventivo y rehabilitador que se realiza en la Atencion
Primaria, mas alla de la atencion asistencialista dentro del binomio salud-enfermedad, y la buro-
cracia de las consultas. La atencion centrada en la persona desde la perspectiva biopsicosocial,
mas alla de los diagndsticos y farmacos, en el que las intervenciones desde la gestion de casos
son la “receta” mas eficaz contra los dolores del alma, concretamente la soledad.

KEYWORDS

Social Work, Primary Care, Disease Prevention, Bio-psycho-social, Helth, Promotion.

ABSTRACT

This publication shows a participatory experience within multidisciplinary comprehensive
care in the health field, highlighting mainly the intervention from Social Work, specifically in
Primary Care. Integrating participatory activity in the Basic Health Zone from the mainstream,
highlighting the intervention area of Promotion and Participation as the main objective of
Health Education, the vertebral axis of the first level of health care. Social Workers in the health
field are based on comprehensive care for the population, being a fundamental resource
in the revitalization of the population through participatory methodology, promoting social
networks and groups. This article aims to publicize the preventive and rehabilitative work that
is carried out in Primary Care beyond health care within the health-disease binomial and the
bureaucracy of consultations. Person-centered care from the biopsychosocial perspective,
beyond diagnoses and drugs, in which case management interventions are the most effective
“recipe” against pains of the soul, specifically loneliness.
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1. INTRODUCCION.

Cosiendo en Salud se desarrolla dentro del marco de la asistencia que se presta en el Servicio
Canario de Salud, (en adelante SCS) desde el primer nivel de atencién asistencial, la Atencién
Primaria (en adelante AP), Gerencia de Atencion Primaria (en adelante GAP), abarcando una
Zona Basica de Salud (en adelante ZBS) muy concreta, el barrio de Alcaravaneras, dentro de la
ciudad de Las Palmas de Gran Canaria.

En el “qué hacer” de nuestra practica profesional, se detectan distintas situaciones que hacen
entrever la necesidad de intervenir desde la multidisciplinariedad, tratando al paciente como un
todo desde las distintas esferas que lo conforman, estudiando los distintos factores que hacen
que se enferme, e incidiendo en modificar los determinantes sociales para cambiar esos aspec-
tos que contribuyen a una mejora de nuestro bienestar fisico, psiquico y social. Se entiende el
ambito de la intervencion comunitario como una oportunidad para comprender y hacer frente
a la complejidad de la realidad social, construyendo nuevos modelos de participacion. Es por
tanto que se percibe la necesidad de trabajar la soledad en profundidad mas alla de la asisten-
cia de la atencién en las consultas, siendo conscientes de las consecuencias devastadoras que
la misma tiene en la salud de quien la sufre, llegando en muchas ocasiones a enfermar. Cabe
destacar el abuso en la mayoria de las ocasiones de tranquilizantes y/o benzodiazepinas con el
fin de la busqueda de esa falsa evasidén. Nos encontramos con una parte de nuestra poblacion
con un denominador comun, la soledad y sus consecuencias, que se da principalmente en
mujeres de edades comprendidas entre los 50-70 afos.

A través de la gestion de distintos casos, llegamos a la conclusion de que poniendo en mar-
cha una actividad de participaciéon grupal fomentariamos en gran medida la lucha contra el
aislamiento impuesto por sus circunstancias personales. En este caso, aprovechamos el auge
actual de las actividades manuales como es la costura para la creacion y puesta en marcha del
grupo piloto, “Cosiendo en Salud”.

La intervencion comunitaria es una herramienta muy potente dentro del campo sanitario y
poco utilizada debido principalmente a la falta de tiempos para la elaboracién de proyectos
sanitarios. Debemos de relativizar las dificultades, potenciar nuestras fortalezas, aplicando la
teoria y construyendo nuevos modelos de participacion que creen dinamicas y sinergias multi-
plicadoras que produzcan cambios estructurales y personales. Intentando adaptar los espacios
y tiempos, reivindicando otra Atencion Primaria en donde la prevencion transforme nuestra ac-
tual realidad asistencialista, primando la educacion sanitaria para que revierta en un descenso
de las consultas, fortaleciendo y empoderando activamente a los individuos en aumentar su
salud.

La costura o cualquier técnica manual, al tratarse de una actividad creativa mejora la autoes-
tima, produce efectos amortiguadores positivos en nuestras emocionales, lo cual es vital para
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tener una vida plena y satisfactoria. Coser se ha puesto de moda, estimula la creatividad, frena
el deterioro cognitivo, practicadas en grupo favorece las relaciones interpersonales, y ayuda al
manejo del estrés. Es una actividad que se basa en la repeticion de una accion que debe de
aprenderse y perfeccionarse, o que ayuda a concentrarse y a practicar la virtud de la paciencia
para mejorarla. Cuando se domina la técnica y comienza a verse resultados, se convierte en
una aficiéon. Es una practica que ayuda a mantener la mente activa y entretiene durante el tiem-
po que se realiza, y cuando se consigue el objeto, se fomenta el orgullo personal y la satisfac-
cion al haber creado algo de la nada. Por lo que se puede resumir que trabajamos directamente
en potenciar la autoestima individual, personal y conjuntamente cultivar las relaciones sociales
cuando la realizamos en grupo.

De los beneficios de esta técnica manual han surgido nuevas terapias como la lana-terapia o
los talleres de patchwork que se han puesto en marcha para paliar las consecuencias negativas
del cancer. Tradicionalmente conocemos estudios que demuestran como diferentes disciplinas
artisticas como la musicoterapia, la danzaterapia, el teatro, etc., producen efectos terapéuticos
y rehabilitadores en la salud. Existen en el campo de lo social experiencias que lo certifican,
principalmente en el campo de la salud mental, diversidad funcional, mayores, etc.

Dicen los expertos que hacer manualidades puede ayudar a aquellos que sufren de ansiedad,
depresion, soledad o dolor crénico. También puede disminuir el estrés, aumentar la felicidad y
proteger el cerebro de dafios causados propiamente por el envejecimiento.

Revisando bibliografias, se encuentran pocos estudios especificos de los beneficios de
la costura y de las manualidades, pero los neurdlogos empiezan a ver como estudios de
actividades cognitivas, tales como resolver crucigramas, también podrian aplicarse a quienes
hacen complejos patrones de “quilting” (practica habitual para hacer elaboraciones en
patchwork). Otros han establecido conexiones entre los beneficios que la meditacion tiene en
la salud mental, y el estado de bienestar psiquico y fisico que se alcanza al momento de realizar
una tarea creativa.

El psicologo Mihaly Csikszentimihalyi, 1990, de la Asociacién Psicoldégica Americana, descri-
bi6 este fendbmeno como fluidez: “Unos cuantos momentos en el tiempo donde tanto te absor-
be una actividad que nada parece mas importante”. La fluidez, dice Mihaly C., es el secreto
de la felicidad: una declaracién que respalda con décadas de investigacion. “Cuando estamos
involucrados en algo que requiere creatividad, sentimos que estamos viviendo mas plenamente
que durante el resto de nuestra vida, [...] sabes que lo que necesitas hacer es posible de lograr,
incluso si se trata de algo dificil, asi que la sensacién de tiempo desaparece. Te olvidas de ti
mismo. Te sientes parte de algo mucho mayor” (Csikszentimihalyi, 1990).

Nuestros cuerpos estan en un constante estado de estrés dice Schindler por lo que los movi-
mientos de Tejer, por ejemplo, activan el sistema nervioso parasimpatico. En el estudio de “Las
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bases neurolégicas de la ocupacion”, escrito en 2007, Schindler y la coautora Sharon Gutman
afirman que los pacientes podrian aprender a utilizar actividades como dibuijar, tejer o pintar
para provocar la fluidez, lo cual ofreceria una manera no farmacéutica de regular las emociones
o prevenir los pensamientos irracionales. “La fluidez tiene el potencial de ayudar a los pacientes
a disipar el caos interno”, escriben (Schindler & Gutman, 2007).

El centro de recompensas en tu cerebro libera un neurotransmisor llamado dopamina cuando
haces algo agradable. Los cientificos creen que la dopamina originalmente estaba disefiada
para hacernos repetir actividades que ayudarian a la supervivencia de la especie, como comer
o tener sexo. Con el tiempo, hemos evolucionado de tal manera que el cerebro también libera
dopamina mientras realizamos una manualidad como la costura.

“La dopamina en si es nuestro antidepresivo natural”, dice Levisay. “En cualquier momento
podemos encontrar una forma que no involucre medicinas para estimular el centro de recom-
pensas, mientras mas lo hacemos, mejor vamos a estar” (Daza, 2014).

Los cientificos estan empezando a estudiar el impacto de las actividades ludicas creativas
en el cerebro. Jugar, leer y hacer trabajos manuales podria reducir las probabilidades de de-
sarrollar impedimentos cognitivos leves en un 30 a 50% segun un estudio realizado en 2011 y
publicado en The Journal of Neuropsychiatry “La hipotesis es que mientras mas estimulante
sea tu ambiente... mas estaras aumentando la complejidad del cerebro”, dice Levisay, “estas
creando una reserva” (Daza, 2014).

2. FUNDAMENTACION.

En el documento marco sobre el “Rol Profesional del Trabajo Social (en adelante TS) en la AP”
(Servicio Canario de Salud, 2006), la Educacion para la Salud se define como “el proceso inten-
cional de adquisicion de conocimientos, habilidades y valores destinados a adoptar medidas
para mejorar la salud individual y comunitaria”. Por otro lado, en el mismo documento se define
la Promocién de la Salud, como el “proceso que permite a las personas incrementar el control
sobre su salud para mejorarla”.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (en adelante OMS) la Educacién para la Salud
puede definirse desde dos vertientes. Por una parte, la Educacion para la Salud considerada
como un fin, consiste en “proporcionar a la poblacién los conocimientos y destrezas para la
promocion y proteccion de la salud”. Y la otra vertiente, como “medio que contribuye a capa-
citar a los individuos para que participen activamente en definir sus necesidades y elaborar
propuestas orientadas a conseguir unas determinadas metas”

Desde la incorporacién de los Trabajadores Sociales (en adelante TTSS) en el ambito de la
salud en el afio 1986 en la Comunidad Autbnoma de Canarias, SCS, el objeto principal de la in-
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tervencion social es principalmente la promocién del cambio social, la resolucion de problemas
en las relaciones humanas, y el fortalecimiento y la libertad de la sociedad para incrementar el
bienestar y la cohesién social. Para ello se apoya en las teorias del comportamiento humano y
los sistemas sociales, aplicando la metodologia especifica en la que se integra el TS de caso,
grupo y comunidad.

Por tanto, se concluye que el TS en salud es “la actividad profesional que tiene por objeto la
investigacion de los factores psicosociales que inciden en el proceso salud-enfermedad, asi
como el tratamiento de los problemas psicosociales que aparecen con relacion a las situacio-
nes de enfermedad, tanto si tienen que ver con su desencadenamiento como si se derivan de
aquéllas” (Ituarte Tellaeche, A., 1995). Dicha definicién toma mayor sentido unido al concepto
que la OMS define del término salud, “es un estado de completo bienestar fisico, mental y so-
cial, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.”

Partiendo de dichos descriptores se desarrolla el presente articulo fundamentando nuestra
intervencién profesional desde la actividad especializada, siendo el enlace en los Equipos de
Atencién Primaria con el tejido social y comunitario, favoreciendo el abordaje integral en los
equipos de salud, humanizando en gran medida la asistencia sanitaria integral centrada en la
persona y sus determinantes sociales.

Atendiendo a lo caracteristico de la Atencién Primaria (en adelante AP), el TS no se presenta
como un profesional aislado que asume la atencion del malestar psicosocial relacionado con
los problemas de salud del paciente, sino que es un miembro mas del equipo que persigue la
atencioén integral en salud. La intervencion debera enmarcarse preferiblemente, en programas
de salud y/o protocolos de actuacién, que faciliten el logro de los objetivos de salud. Dentro de
las funciones en el area de promocion de la salud y participacion comunitaria, los trabajadores
sociales estudian los factores de riesgo social que caracterizan a la poblacién de la ZBS, con
el objetivo de incorporar estos aspectos a las estrategias dirigidas a mejorar la salud de la co-
munidad. Actuan de enlace entre el Equipo de Atencidon Primaria (en adelante EAP) y el tejido
social de la ZBS, estableciendo canales de comunicacion y colaboracién. Recepcionando en el
EAP las demandas de los distintos grupos y colectivos de la zona, estimulando la participacién
en salud del tejido social de la zona, a través del desarrollo de metodologia participativa y de
los érganos de participacion, fomentando las redes y grupos sociales para que sean referentes
de actitudes, valores y conductas positivas promotoras de salud, y garantizando el soporte
documental de las acciones desarrolladas en el area comunitaria.
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Entendemos por apoyo social el conjunto de provisiones expresivas e instrumentales, per-
cibidas o recibidas, proporcionadas por la comunidad, las redes sociales y las personas de
confianza, que se pueden producir tanto en situaciones cotidianas como de crisis (Lin y Ensel,
1989). Es decir, las manifestaciones tanto en forma de expresidon de emociones, afecto, infor-
macién o en forma material como préstamo de silla de ruedas, ayuda a la movilizacion, etc.

En el apoyo social se dan varios niveles de analisis:

¢ E| nivel comunitario es donde se proporciona el sentido de pertenencia y de integracion
social; fomenta la obediencia de las normas del grupo y las virtudes civicas.

¢ El nivel de las redes sociales, son los contactos sociales que mantienen las personas.

¢ El nivel de las relaciones intimas, son las relaciones donde se establecen vinculos mas es-
trechos.

De los tres niveles, las relaciones intimas son las que tienen un efecto mas directo sobre la
salud y el bienestar del individuo. Desde la psicologia social y la sociologia se ha estudiado
que el apoyo social puede tener dos tipos de efecto sobre la salud, éstos son: efecto directo y
efecto amortiguador. El efecto directo hace referencia a que el aumento de apoyo social mejora
la situacién de salud, en la medida que el apoyo puede intervenir;

¢ Creando un ambiente promotor de salud.

¢ Disminuyendo la probabilidad que se produzcan acontecimientos estresantes.
¢ Proporcionando a las personas informacion retrospectiva.
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El efecto amortiguador se refiere a que protege a las personas de los elementos patogénicos
de las situaciones de estrés, siendo esencialmente un moderador del impacto de éste. Existe
evidencia a través de distintas investigaciones que cuanto mas integrada socialmente esté
una persona, menos probabilidades tendra de padecer determinadas enfermedades, y en el
caso de que éstas se produzcan, las relaciones sociales podran proporcionar informacién, ayu-
da material y apoyo emocional fundamentales para la superacion y/o adaptacion a la misma.
(Schwarzer y Pinole 1992; Berkman 1986; Waltz y Bandura 1990; Dura y Garcés 1990).

Los Grupos de Ayuda Mutua (en adelante GAM) son aquellos que estan formados por per-
sonas (dos 0 mas) que comparten un tipo de problema que altera algun aspecto de su funcio-
namiento social, en los que se intercambian distintos recursos y tipos de apoyo, realizando
funciones de informacién e intercambio de experiencias, apoyo emocional, actividades recrea-
tivas, prestacion de servicios, presion social. La OMS considera la ayuda mutua como un re-
curso social para la salud y plantea la necesidad de dar apoyo a los GAM desde la Atencién
Primaria de Salud.

Desde la Declaracion de Alma Atta, el enfoque de la Atencién Primaria de Salud abarca entre
sus componentes, la implicacién y participacion de la comunidad. Las posteriores conferencias
de promocién de salud (Carta de Otawa, la Declaracién de Yakarta, Helsinki, México) contindan
insistiendo en la accién comunitaria para la salud en el S. XXI, que es definida por la OMS
“como aquella que se refiere a los esfuerzos colectivos de las comunidades para incrementar
su control sobre los determinantes de la salud y en consecuencia para mejorar la salud”.

En nuestra Comunidad Auténoma, en consonancia con la propia definicion de la Atencién
Primaria, en la Ley de Ordenacién Sanitaria de Canarias (1994); se plantea la participacién de la
poblacién a través de los 6rganos de participacion de los Consejos de Salud.

La Atencién Comunitaria también aparece en la Cartera de Servicios del Ministerio de Sani-
dad y se define como el conjunto de actuaciones con participacion de la comunidad, orien-
tadas a la deteccién y priorizacién de sus necesidades y problemas de salud, identificando
los recursos disponibles, priorizando las intervenciones y elaborando programas orientados a
mejorar la salud de la comunidad.

La intervencién en el ambito comunitario se organiza a través de los grupos y de las redes so-
ciales; lo que se denomina participaciéon comunitaria. Por tanto, la actividad comunitaria o con
la comunidad considera pieza fundamental la participacion de la poblacién, eje fundamental
transversal de la estrategia de la promocion de la salud y la prevencion de la enfermedad. Se
puede afirmar que la educacion de la salud potencia el autocuidado de la poblacién, empodera
con la intencionalidad directa de adquirir habitos saludables que aumenten directamente la
calidad de vida de la poblacion.
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3. METODOLOGIA.

La elaboracion del proyecto parte de la necesidad que se detecta en las consultas a través
de la gestién de casos, con la finalidad de crear una actividad ludica que ofrezca interés para
complementar desde una vision integral los tratamientos.

El objetivo principal que se persigue es el aumento de la calidad de vida de la poblacién, pre-
vencion de la enfermedad y promocién de habitos saludables.

La propuesta de método esta constituida por un conjunto de fases, que no siempre se pre-
sentan de forma secuencial, al ser éste un proceso dinamico.

Fases:

¢ Contactos: Identificando y analizando los grupos y redes sociales de la Zona Basica de Sa-
lud, con el fin de crear canales estables de comunicacién y colaboracién generando procesos
participativos.

¢ Estudio: Conociendo los grupos y colectivos de la ZBS, asi como los factores de riesgo, los
recursos Yy los medios de que se dispone. También contribuir al conocimiento de los datos
epidemiolégicos, los datos poblacionales y los socioecondmicos de la Zona Basica de Salud.

Determinacién de estrategias: Pueden ser de caracter preventivo y/o de promocién de salud,
teniendo en cuenta las necesidades de la Zona Basica de Salud.

¢ Organizacion de actividades: Iran encaminadas a promover la implicacion y la participacion
del mayor numero de personas. Estas podran ser de: educacion para la salud, promocion del
autocuidado, formacion de agentes de salud y mediadores, formacion de los Consejos de
Salud, etc. Se realizara la Acreditacion a las gerencias correspondientes figurando por escrito
las lineas del area de promocion de salud de la zona donde constara: Definicion de objetivos,
actividades, recursos, disefo de evaluacion, etc.

¢ Ejecucion: De todas aquellas acciones encaminadas a promover la salud de la poblacion.

¢ Evaluacién: Que debera medir: la efectividad, la idoneidad y la eficacia al mismo tiempo
que la medicién cuantitativa y cualitativa de los resultados, la relacién coste-beneficio, la
durabilidad de los logros alcanzados y el impacto de las acciones programadas. Debiendo
desarrollarse el instrumento de registro y evaluacion en funciéon de la actividad (memorias,
informes, resultados etc.).
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|

Funciones del Trabajador Social dentro del Area de Promocion de la Salud y Participacion:

e Estudiar los factores sociales que caracterizan a la poblacion de la zona basica de salud

(ZBS), con el objetivo de incorporar éstos aspectos a las estrategias dirigidas a mejorar la

salud de la comunidad.

¢ Actuar de enlace entre el EAP vy el tejido social de la ZBS, estableciendo canales estables

de comunicacion y colaboracion. Recepcion en el EAP las demandas de los distintos grupos

y colectivos de la zona.

Estimular la participacion en salud del tejido social de la zona, a través del desarrollo de la

metodologia participativa y de los érganos de participacion. Fomenta las redes y grupos so-

ciales que sean referentes de actitudes, valores y conductas positivas promotoras de salud.

¢ Impulsar, desarrollar, junto con el EAP, de los érganos de participacién en salud: Consejos
de Salud de la Zona Basica de Salud, de los que deberan formar parte.

¢ Aportar al equipo el conocimiento de las relaciones de las redes sociales (formales e infor-
males) a través de un inventario de colectivos y del sociograma o mapa de relaciones.

e Garantizar el soporte documental de las acciones desarrolladas en el area comunitaria.
¢ Desarrollar programas de educacion para la salud, con el resto del equipo, para la poblacion.
e Educar para la salud de forma individual y grupal con el resto del EAP.

La funcion para desempenar por el Trabajador Social en el ambito de la Educacién Grupal
para la salud se concreta:

¢ Creacioén de proyectos especificos de educacion para la salud, que muestre la interrelacion
entre los factores sociales y el estado de salud, asi como las formas de prevenir e identificar

los conflictos sociales.

¢ Aportar los contenidos sociales pertinentes a los diferentes programas de educacion sani-
taria planificados por el equipo o servicio de salud.

¢ Facilita a los miembros del equipo sus conocimientos técnicos, en lo referente a técnicas de
relacién, de comunicacion, de trabajos en grupo e intervenciéon comunitaria.
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La metodologia utilizada dentro del Area de Apoyo Social a nivel grupal:
Objetivo: Fomento de la creacién y mantenimiento de los GAM. Grupo de Costura.
Las estrategias para seguir para el fomento de los Grupos de Ayuda Mutua son:

e Generar contactos: Poner en relacion con las personas afectadas por un mismo problema
ya sea ofreciendo teléfonos, utilizacion de recursos de forma comun, canalizar hacia grupos
ya creados, a través de educacién sanitaria, sesiones socioeducativas, etc.

¢ Fomento: Recoger informacién sobre los GAM y difundirlo en la comunidad y grupos intere-
sados, teniendo la informacion actualizada dentro de la Guia de Recursos de la Zona Basica
de Salud.

¢ Apoyo a los GAM: Promover, desarrollar y mantener los Grupos de Ayuda Mutua de nueva
creacion y a los ya formados, asi como a las asociaciones relacionadas con salud. Esto se
hara a través de suministro de informacién, investigacion, apoyo en la organizacién, asesora-
miento, proporcionando material de apoyo, y evaluando. Ademas, se ofrecera la posibilidad
de aplicacién de técnicas que potencien los procesos informativos, conductuales y emocio-
nales ofertando los conocimientos en habilidades sociales, resolucién de problemas, dinami-
cas de grupo, etc.

¢ Colaboracién: Canalizando las demandas de los grupos de ayuda mutua a los servicios
sanitarios y viceversa; fomentando la participacién de los mismos en las actividades comuni-
tarias de Promocion y Prevencidn generadas por el EAP en la Zona Basica de Salud y esta-
bleciendo canales de comunicacion reciprocos.

* Impulsar la creacién de los GAM teniendo en cuenta las necesidades de la poblacién de la
Zona Basica de Salud, apoyando junto al resto del equipo en aquellas actividades que nece-
siten la actuacion de profesionales de la salud (charlas, educacion sanitaria etc.).

® Asesorar y apoyar a los GAM ante situaciones de crisis o conflicto.

e Contribuir, junto al resto del EAP, a la formacion del voluntariado en temas de salud si se
considera necesario.

e Garantizar la elaboracion de soporte documental que permita la accion programada, el se-
guimiento y la evaluacion.

¢ Coordinarse con los distintos recursos de apoyo social de la Zona Basica de Salud.
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e Sensibilizar a los profesionales sanitarios de la importancia del apoyo social en salud y de
las estrategias de su utilizacién de forma adecuada.

4. EXPOSICION.

Muchas enfermedades o situaciones de estrés vienen acompafnadas de la ansiedad que de-
pendiendo de su intensidad y frecuencia son generadores de enfermedad. Los cambios en la
sociedad junto con la falta de adaptacion a los mismos, en muchas ocasiones incrementan
notablemente los trastornos producidos por el estrés desembocando en una profunda soledad.
Enfermedades como la hipertension, diabetes, obesidad etc... Se apoyan directamente en el
estrés, en disfunciones emocionales. Trabajando técnicas que nos permitan reducir el nivel de
estrés, mejorara el estado de bienestar bio-psico-social.

La experiencia se ubica en un barrio en concreto, la zona de Alcaravaneras dentro de la capi-
tal, Las Palmas de Gran Canaria. Se caracteriza por ser un barrio de clase media-alta. Cuenta
con una ZBS de 27.000 habitantes aproximadamente. Zona comercial y muy cercana a la Playa
de las Canteras, joya de la Ciudad de Las Palmas de Gran Canaria.

Para la realizacion del taller se cuenta con la sala polivalente del centro de salud, en donde se
rednen en torno a una gran mesa que tiene cabida para 20 personas. Las paredes de la sala es-
tan completamente forradas con grandes espejos, que dan a la sala un ambiente de amplitud.
Para dar una mayor calidez, se dota una mesa pequefa a un lado de la sala con una cafetera
eléctrica, calentador de agua, etc. Se intenta dar normalidad y confort, y generar un clima de
confianza.

El grupo se conforma en base a caracteristicas comunes entre ellas, mujeres de entre 50
-70 afnos, viudas, separadas, es decir, sin pareja, hiperfrecuentadoras de citas médicas y de
un sentimiento comun entre ellas, la soledad, angustia, tristeza, distimia, entre otros sintomas,
carentes de una red social de apoyo. Un denominador comun en gran parte del grupo ha sido
el consumo, las prescripciones de tranquilizantes y/o benzodiacepinas. En algun momento
de sus vidas han ejercido como cuidadoras de sus hijos en un primer momento, de familiares
dependientes, nietos etc. Contaban con mucho tiempo, pero sin referencia de pertenencia a
un grupo social extenso, fuera de su nucleo familiar, habito necesario para disfrutar de una vida
saludable, cultivar las relaciones sociales saludables.

Sedetectalanecesidad detrabajarla competencia social y personal, dotandolas de actividades
sociales, favoreciendo las actividades de ocio y tiempo libre, trabajando las potencialidades
individuales de cada una de ellas, favoreciendo un espacio comun en donde poder crecer
personal y socialmente a través de una actividad ludica, creativa. Ademas, desarrollando
estrategias que permitieran aumentar su estado de animo y a su vez incrementase su estado
de salud, y paralelamente rebajar su nivel de frecuencia asistencial en consulta médica. Trabajar
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el binomio directo de causa-efecto, es decir en la relacion que suele llevar aparejada soledad
- enfermedad. La soledad tratada desde el punto de vista causal. En las distintas entrevistas
sociales que se realizan con cada una de ellas se intenta descubrir el punto de unién podria
cohesionar al grupo. Con la finalidad de trabajar las emociones, potenciar el sentido del humor,
manejar la ansiedad, sociabilizar en definitiva, elevar el nivel de autoestima de cada una de
ellas con lo que se mejoraria la vision del estado de salud que tienen cada una de ellas, y la
manera de afrontar las dificultades propias de la vida. Se descubre en las distintas entrevistas
que cuentan con ideas muy creativas y que cada una de ellas en mayor o menor medida tenian
conocimientos de costura, patchwork, punto, patronaje, manualidades, etc... Aquellas que
alegaron que no disponian de habilidad se mostraron entusiasmadas al conocer el proyecto
en si mismo.

El objetivo principal fue crear un punto de encuentro en donde a través de una actividad
creativa como es la costura, incrementan sus relaciones sociales, y a su vez, mejoran su estado
animico, con el de apoyo de una red social formal.

Se crea en un primer momento un grupo conformado por 10 mujeres donde se acuerda
reunirse una vez en semana durante tres horas. Se elabora de manera consensuada entre las
participantes una programacién de actividades en funcién a sus habilidades y conocimientos.
La temporalizacion de este se planificé con un pilotaje de seis meses, comenzando después
del verano, concretamente en el mes de septiembre de 2016 hasta después de las fiestas na-
videfas con la intencién de realizar un corte y evaluar. El horario del taller se estipul6 en horario
de manana de 11 a 13 de la manana. El mismo finalmente se amplié hasta verano debido a la
aceptacion de este.

5. EVALUACION.

Desde un primer momento hubo una cohesién grupal que hizo que a medida que pasaban las
semanas se fueran empoderando y ellas mismas en poco tiempo fueron capaces de gestionar
el grupo. En las sesiones no se establecia guion predeterminado de los temas a tratar, plan-
teaban y hablaban libremente. En las primeras reuniones cada una de ellas en menor o mayor
medida, segun las caracteristicas personales en cuanto a habilidades, relataban mientras tra-
bajaban en la actividad, su historia de vida, su vida en familia, sus enfermedades, citas médicas
y especialistas a los que acudir en breve, hablaban de los dolores fisicos que padecian, compa-
raban los tratamientos médicos de cada una, relataban sus sintomas ante farmacos en comun.
Se denotaba un hilo conductor comun en todas ellas que dejaba entre ver un discurso instalado
en la queja continua. No habia pasado ni un mes cuando se empezaba a ver un cambio de
actitud, deseaban que llegase el dia del taller y empezaron a establecer relaciones entre ellas
mas alla del centro de salud. Se sentian reconocidas ante los distintos proyectos que realizan,
organizando muestras a lo largo del afio de los trabajos. El nivel de queja fue disminuyendo
de manera progresiva y paulatinamente se incrementaban las actividades ludicas entre ellas,
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se empiezan a establecer lazos emocionales entre ellas. A su vez la demanda a las consultas
médicas se reduce de una manera considerable, en muchas de ellas sus médicos de familia
hablan de asistencias unica y exclusivamente a solicitar su receta electronica. En la actualidad
después de un afo de acompafiamiento el grupo funciona de manera independiente y son
capaces de su gestidn y organizacion sin contar con apoyo profesional de manera continuada.

El modelo evaluativo ha sido continuo a lo largo de las distintas sesiones con la finalidad de
dar un aire dinamico a la actividad. Los distintos encuentros se caracterizaron por dar forma
a un grupo bastante cohesionado desde un primer momento, donde la comunicacion no era
lineal, sino que partia de cualquier integrante del grupo, se cre6 desde el principio una atmos-
fera participativa.

Tanto en el comienzo del primer taller como al finalizar las distintas sesiones se entregé un
cuestionario de satisfaccioén a la vez que de evaluacion profesional. En un primer momento se
analizé las expectativas de cada una de ellas de la actividad que iban a emprender, se constru-
y6 entre todas la “botella de los deseos y esperanzas”. Cada una de ellas escribié en un papel
las expectativas de la actividad que iban a emprender, se introdujeron en una botella con la
finalidad de que al acabar los talleres se evaluara y ver si se habian cumplido sus expectativas.
Fue realmente emotivo el ultimo taller en el que cada una de ellas pudo expresar libremente lo
que habia supuesto en sus vidas dicha actividad. Coincidian en el cambio de visién que habian
experimentado del Centro de Salud, inicialmente relacionado con la enfermedad, interiorizarlo
como un recurso mas dentro de la comunidad. Expresaron abiertamente lo que significd para
cada una de ellas el proyecto en sus vidas, todas coincidieron en experimentar un profundo
cambio en positivo de su nivel salud. En transformar completamente sus relaciones sociales,
estableciendo entre ellas una relaciones donde poder compartir salidas, actividades de ocio.
Un proceso de cambio personal y como grupo, desarrollando la capacidad de liderazgo, la
capacidad de autonomia, la capacidad de autogestion. Han aprendido a trabajar en equipo y a
comunicarse en publico, desarrollando relaciones nuevas, propias, desarrollando la pertenen-
cia a un grupo de “iguales”. Valoran de manera positiva la capacidad de escucha y el saber
escuchar y principalmente destacan que ha sido un cambio en sus vidas tan positivo...ya que
les ha permitido combatir la soledad.

6. CONCLUSIONES.

e | a AP debe de desarrollarse desde una visidn holistica en la que se sitUe al usuario en el
centro del sistema sanitario, en el que se valore su estado clinico, funcional, cognitivo y social.
Dicha visidon es imprescindible para la orientacion de planes terapéuticos y constituye la base
fundamental de la atencidn sanitaria. Los usuarios deben de ser parte activa del sistema de
salud.
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¢ L os Centros de Salud son un recurso mas dentro de la comunidad de participacién en coor-
dinacion con los distintos agentes comunitarios.

¢ El Trabajo Social en Salud constituye una actividad profesional especializada. Parte inte-
grante e integradora en los equipos multidisciplinares de EAP favoreciendo un abordaje inte-
gral de la salud. Su actividad en el marco de la AP tiene un alcance promocional, preventivo,
asistencial y rehabilitador. Enlace fundamental entre el sistema sanitario y la comunidad a
través de la coordinacion sociosanitaria y la gestion de casos.

* Hay que reducir la carga asistencial y potenciar las actividades prevencion. Se deben de au-
nar esfuerzos en invertir en politicas transversales directas y comunitarias en la que la AP sea
el eje fundamental del sistema y parte integradora de la comunidad. Ademas, hay que dotar
ala AP de los recursos tanto profesionales como materiales adecuados para su desarrollo.

iContribuyamos al cambio de la AP entre todos!

El presente articulo se ha redactado desde una perspectiva de igualdad de género, no obs-
tante, en aquellos casos en los que para referirse a términos genéricos se emplee el género
gramatical masculino debe entenderse que se utiliza exclusivamente con el objeto de facilitar
tanto la redaccion como la lectura del documento, y que alude tanto al género masculino como
al femenino en las mismas condiciones de igualdad.
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El nimero de personas mayores de 60 afos crece a un ritmo mas rapido que cualquier otro
segmento de la poblacién, esperandose que en 2050 su numero alcance los 2.000 millones a
nivel mundial.

Uno de los riesgos mas importantes a los que se enfrentan las personas mayores son las
caidas, las cuales representan, sin lugar a dudas, un problema de salud de primera magnitud
a los que deben hacer frente los servicios sociosanitarios. Segun datos publicados por la Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS, 2007), las caidas de las personas mayores tienen un
coste directo que oscila entre los 2.000 y los 9.000 € (dependiendo del pais), produciéndose
un ingreso en un centro hospitalario por esta causa cada 11 segundos (Kistler, Khubchandani,
Jakubowicz, Wilund, & Sosnoff, 2018). Ademas, mas alla de los costes sociosanitarios, las
caidas tienen un elevado coste personal y humano, ya que se calcula que anualmente se pro-
ducen 646.000 caidas mortales, lo que las convierte en la segunda causa mundial de muerte
por lesiones no intencionales, por detras de los traumatismos graves causados por accidentes
de trafico (Weiss et al., 2010).

Desde el punto de vista del individuo, es importante sefalar que una caida suele suponer un
deterioro en la autonomia de la persona, disminuyendo su calidad de vida y la de su entorno
social. Las consecuencias mas comunes van desde problemas clinicos como las fracturas, al
sindrome de temor a caerse, pudiendo llegar a suponer un acelerador de la fragilidad, discapa-
cidad y dependencia (Alvarez-Nebreda, Jiménez, Rodriguez, & Serra, 2008).

El desarrollo de nuevas tecnologias (TIC) en el ambito de la salud, y en concreto el desarrollo de
aplicaciones para moéviles permite evaluar a las personas mayores facilitando la recogida y alma-
cenaje de datos que nos permitira obtener resultados fiables y precisos (Casas Herrero, Cadore,
Martinez Velilla, & Izquierdo Redin, 2015; Fernandez Cacho, Gordo Vega, & Laso Cavadas, 2016).
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En este trabajo se utilizé para la valoracion del riesgo de caidas, la aplicacién biomecanica
Fallskip, que asigna el riesgo de una persona a sufrir una caida atribuible a su estado funcional,
en relacion al equilibrio, el patrén de marcha, la coordinacién motora, el tiempo de reaccion,
potencia y fuerza muscular, y el tiempo total.

El objetivo de este trabajo era validar el uso de nuevas tecnologias en la toma de decisiones
relacionadas con la gestion del riesgo de caidas.

Para ello se realiza una recogida de datos en dos residencias de la ciudad de Villareal, en re-
sidentes que no tuvieran deterioro cognitivo, discapacidad basica o discapacidad instrumental
moderada/severa.

Previo a la recogida de datos, se obtuvo el permiso de las direcciones de los centros y el
consentimiento informado de los participantes/familiares.

El estudio ha permitido realizar dos aportaciones fundamentales al campo cientifico-técnico,
que corresponde a las dos hipétesis del estudio.

La primera hipétesis, y objeto fundamental del proyecto consistia en el estudio de la viabilidad
cientifico-técnica de una nueva solucion tecnoldgica, dirigida a mejorar los procedimientos de
toma de decisiones, ligados con la gestién y manejo de las caidas de las personas mayores.

Desde ese punto de vista se confirma que la inclusion de la tecnologia Fallskip y su protocolo
de aplicacién es sencillo, costo-efectivo y objetivo. Ademas, permite realizar una evaluacién de
las variables biomecanicas que influyen en el riesgo de caidas, que ayudan al diagnéstico clini-
co y sobre todo, ayudan a orientar la intervencién sobre el paciente e incluso a la programacién
de programas de intervencién para minimizar este riesgo.

Estas conclusiones han sido confirmadas durante todo el estudio, ya que desde la primera
sesion de medidas se puedo confirmar la facilidad con la que se extrae un analisis descriptivo
de las condiciones funcionales de todos los sujetos del estudio, por cada uno de los parame-
tros. Llegando a extraer conclusiones como las siguientes:

En relacion a la distribucion del riesgo de caidas por grupos de edad: Los participantes de
mayor edad son los que han obtenido un mayor riesgo de caidas con la aplicacion FallSkip.

Ademas, cuando se comparan las conclusiones de las variables antropométricas, se confir-
ma que las escalas clinicas no presentan diferencias estadisticamente significativas (p value >
0.05) entre las poblaciones de las residencias. Sin embargo, con la valoracién objetiva que per-
mite hacer Fallskip, y su segmentacion por variables, se confirma que en el indice de sentarse
y levantarse y el indice de riesgo de caidas, si hay diferencias estadisticamente significativas (p
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value 0.006 y 0.008 respectivamente). Este resultado es compatible con la opinién de los valo-
radores, en relacion a que los usuarios de una de las residencias tenian un nivel mas elevado
de dependencia.

Aunque para este estudio, el analisis estadistico se ha hecho de forma agregada, el tipo de
variables resultantes del protocolo y la aplicacion de Fallskip permiten agrupar a la poblacion de
sujetos de estudio en funcién de los aspectos funcionales sobre los que hay que trabajar para
reducir el nivel de riesgo de caidas.

También la valoracion entre sesiones ayuda a interpretar como evoluciona el estado funcional
entre las muestras, ya que la objetividad del proceso garantiza la consistencia de los resulta-
dos, siempre que se respete el protocolo de medida.

La segunda hipotesis del estudio, que quedaba fuera de los objetivos especificos del pro-
yecto, pero de gran interés para la comunidad cientifico-técnica, consistié en validar si la rea-
lizacion de un programa especifico de ejercicios de refuerzo mejora la capacidad funcional
y reduce el riesgo de caidas en personas mayores, en comparacion con la realizacion de un
programa de rehabilitacion estandar.

En este caso, los resultados no se han mostrado tan concluyentes y se recomienda ampliar
la investigacién en lineas futuras.
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La metanfetamina (MA) es una sustancia psicoestimulante derivada de las anfetaminas alta-
mente adictiva, cuyo consumo se ha vinculado con importantes consecuencias negativas de
caracter psicoldgico y social (National Institute on Drug Abuse [NIDA], 2007). El Informe Mun-
dial sobre las Drogas advierte de un aumento de la preocupacion por el uso de MA en varias
regiones e informa de que la rapida expansion y consolidacién de su consumo hace que se
categorice como un problema de salud a nivel mundial (Oficina de las Naciones Unidas contra
la Droga y el Delito [UNODOC], 2017, 2019).

El consumo de MA produce efectos de alerta y euforia, ademas favorece la disminucion de
fatiga y apetito (Mc Guinness, 2006) y mejora la percepcion del acto sexual (Dew, 2006). Las
principales razones por las cuales se explica el aumento del consumo de esta droga son su ac-
cesibilidad y su bajo precio (Dew, 2006), asi como la duracion de sus efectos, pues su consumo
repetido puede extenderlos durante varias horas o dias. Estos datos explican que las MA sean
especialmente populares entre aquellas personas que desean perder peso y en trabajadores
cuyas jornadas laborales supongan un desgaste fisico importante (Anglin et al., 2000; Wermuth,
2000). Los consumidores de MA hacen especial referencia al caracter atractivo de esta sustan-
cia, que genera una intensa sensacion de bienestar y poder. Estas razones estan implicadas en
el aumento en la frecuencia de su uso (Sommers et al., 2006).

Por consiguiente, y sin por ello desatender a modelos explicativos de la adiccién como el
modelo del Marcador Somatico de Verdejo-Garcia y Bechara (2009) o el modelo Unificado de
Adiccion de Redish et al. (2008), destacan los datos que se aportan desde una perspectiva
explicativa del consumo centrada en su funcionalidad. En la literatura hay hipotesis que indican
que el consumo de drogas puede actuar como amortiguador del estado de animo negativo
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(Khantzian, 1985). En esta direccidn, hay indicios de que el consumo de MA presenta en sus
efectos a corto plazo, beneficios como un mejor funcionamiento en tareas que requieren
concentracion o destreza para hablar y escribir y que estan presentes en actividades de la
vida cotidiana (por ejemplo, en el trabajo). Los consumidores de MA también refieren mayor
productividad en el estudio, en el trabajo, o al salir de fiesta. Ademas, en comparacién con otras
drogas, durante el consumo de MA se puede observar un comportamiento y funcionamiento
normal, manteniendo el control y no siendo detectados los efectos por otras personas. En
culturas donde la productividad y eficacia son valoradas positivamente, tiene sentido que los
efectos a corto plazo de esta droga resulten seductores (Lende et al., 2007). Por ultimo, hay
hallazgos que revelan la importancia del endogrupo y el fendmeno de identidad (en concreto
con familia o companeros de trabajo) en el inicio del consumo de MA (Boshears et al., 2011).

Sin embargo, el consumo prolongado de MA se relaciona significativamente con efectos ad-
versos como un deterioro en las variables neurocognitivas vinculadas a la toma de decisiones
(en concreto en funciones ejecutivas) (Scott et al., 2007); con conductas sexuales de alto ries-
go, como sexo sin proteccion y/o comercializacion del sexo (Meade et al., 2012, Parry et al.,
2011); y con el comportamiento violento, especialmente de tipo interpersonal. Ademas, hay
evidencias de sintomas depresivos en consumidores de MA, con mayor incidencia en mujeres
(Semple et al., 2007). No obstante, no esta claro si esta sintomatologia es una consecuencia o
el consumo es un mecanismo de control del malestar emocional. Todas estas cuestiones su-
ponen un perjuicio de caracter individual en consumidores de MA y, por ende, un problema de
salud comunitaria y de bienestar social (Watt et al., 2014).

El abuso crénico de MA se ha asociado en mayor medida que otro tipo de sustancias esti-
mulantes con la conducta violenta (Boles & Miotto, 2003), tanto en el rol de perpetrador como
de victima (Foulds et al., 2020). Especialmente, la gravedad del consumo guarda conexién con
la cantidad de experiencias de violencia de tipo interpersonal (Hobkirk et al., 2015). En un es-
tudio, Sommers et al. 2006, se mostré que los consumidores de MA que se comportaban de
forma violenta, no presentaban este tipo de conducta antes del consumo. Desde un punto de
vista social, los consumidores reportan menor impacto tras el consumo en el trabajo o centro
de estudios, en cambio, informan de mayores problemas con pareja y amigos, en concreto,
hay evidencias significativas que vinculan el uso de MA con un historial de abuso sexual en la
infancia y violencia en la pareja intima (Cohen et al., 2003; Hayashi, 2016; Meade et al., 2012;
Sommers et al., 2006).

El historial de abuso sexual en la infancia parece ser un buen predictor del consumo de MA vy,
en relacién a lo que se apuntaba anteriormente en este trabajo, podria funcionar como un meca-
nismo de afrontamiento para preservar el control de las emociones vinculadas a la experiencia
de abuso en la infancia. El consumo de MA junto con experiencias de violencia interpersonal a su
vez, se relacionan con una mayor tendencia a mantener conductas sexuales inseguras, lo cual
aumenta el riesgo de contraer el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) (Meade et al., 2012).
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Asimismo, los consumidores de MA en edad adulta muestran mayor propensién a perpetrar
y experimentar violencia desde el rol de victima (Cohen et al., 2003; Sommers et al., 2006). No
obstante, las variables individuales y el contexto social del individuo parecen ejercer una fuerte
influencia en el comportamiento violento en consumidores de MA (Sommers et al., 2006). A
pesar de que los datos reportados por los estudios informan de una mayor victimizacion de
las mujeres en los casos de violencia de género en consumidores de MA, un estudio realizado
por (Gass et al., 2011) muestra cierta bidireccionalidad en la agresion. Si bien es cierto que las
mujeres informaban de victimizacién en mayor medida que los hombres, la tasa de agresion en
la pareja intima resulté igual para ambos géneros.

Por ultimo, se ha relacionado sistematicamente el uso de estimulantes, entre ellos la MA,
con personas con VIH. El consumo de esta sustancia se usa a menudo para aumentar el de-
seo sexual y se vincula con el comportamiento sexual de riesgo, en concreto el de hombres
que tienen sexo con hombres. (Dyer et al., 2013; Meade et al., 2012). Por un lado, parece que
mientras el individuo se encuentra bajo los efectos de las MA se infravalora el riesgo del uso
de proteccion. Por otro lado, en contextos de pobreza y alto desempleo, se comercializa con el
sexo como medio para adquirir MA (Floyd et al., 2010; Meade et al., 2012; Semple et al., 2010).

Para concluir, el consumo de MA guarda relacién significativa con dos fenédmenos de rele-
vancia social. Se vincula con una tendencia a experimentar violencia de tipo interpersonal, en
concreto con violencia de género y con abuso sexual en la infancia. Ademas, se ha relacionado
con conductas de riesgo sexual y la infeccion por VIH.

En estas relaciones parecen cobrar especial relevancia factores mediadores individuales y
contextuales. Por un lado, el contexto de alta pobreza y desempleo, las actitudes del entorno
hacia el consumo y los roles de género. Por otra parte, factores individuales como sintoma-
tologia depresiva, deterioro en funciones cognitivas y determinados rasgos de personalidad
(impulsividad, hostilidad). Estas variables juegan un papel importante tanto en el inicio y man-
tenimiento del consumo como en las consecuencias derivadas de este. Atendiendo a estos
datos, pudiera ser que esta relacién funcione como un proceso ciclico, en el que las variables
personales y contextuales de riesgo comentadas pudieran favorecer el consumo de MA, a su
vez dicho consumo provoca o aumenta determinadas conductas problematicas, que al mismo
tiempo funcionan como factores mantenedores del consumo y violencia.

Por tanto, para un mayor conocimiento del fenédmeno se hacen necesarias investigaciones
transdisciplinares que aclaren la relacién entre el consumo de metanfetaminas y la violencia
interpersonal, asi como su interaccion con el riesgo de infeccién por VIH, y que exploren de
forma pormenorizada el papel de las variables individuales y contextuales que actuan como
mediadoras y/o moderadoras en dicha relacion.
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Conforme la descripcion de la Organizacion Mundial de la Salud, la epilepsia es una
enfermedad cerebral crénica y no transmisible en la que, por causa de una actividad eléctrica
anormal en el cerebro, aparecen convulsiones o comportamientos y sensaciones inusuales,
pudiendo llegar a aparecer pérdida de conciencia. Estas crisis pueden ir desde episodios
breves de ausencia, hasta contracciones musculares intensas y prolongadas en el tiempo.
Ademas, pueden aparecer desde varias veces al dia hasta espaciarse varios afos entre una
crisis y la siguiente. Es uno de los trastornos neurolégicos mas frecuentes, afectando a unos
50 millones de personas en todo el mundo. Esta enfermedad conlleva ademas un alto riesgo
de producir discapacidad, comorbilidad psiquiatrica, aislamiento social y muerte prematura,
siendo el riesgo de esta ultima hasta tres veces superior al de la poblacién general.

El conocimiento de la ciudadania acerca de esta enfermedad es muy limitado y en ocasiones,
no es del todo acertado. Por esta razon es frecuente que en el momento de su diagndstico
aparezcan en el paciente sentimientos de ansiedad e incertidumbre al desconocer como se
va a ver afectada su vida. Los mismos sentimientos pueden aparecer en su red de apoyo,
principalmente por no saber como reaccionar adecuadamente ante una crisis, sobre todo si
es de tipo convulsiva. Para evitar que aparezcan y mejorar el pronéstico de la enfermedad sera
clave el papel de las enfermeras, que deberan dar a los usuarios la educacién necesaria para
llevar el tratamiento correctamente y brindar el apoyo psicosocial necesario para afrontarla
de manera adecuada.

La educacién en estos pacientes es una intervencion sencilla pero que puede evitar una
buena parte de las consecuencias del mal manejo de la enfermedad, (mala adherencia al
tratamiento, cansancio del cuidador, ingresos hospitalarios frecuentes...) existiendo estudios
que demuestran la costo-efectividad de este tipo de actividades en los pacientes que sufren
enfermedades neuroldgicas. Esta labor debera ir enfocada a varios puntos. En primer lugar
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es importante que conozcan en qué consiste la enfermedad y en qué aspectos de su vida
deben tener especial cuidado. Por ejemplo, en el caso de que la enfermedad esté controlada
y cuenten con el visto bueno de su médico las personas epilépticas pueden conducir, pero
deberan tener especial precaucion en caso de algun cambio reciente en el tratamiento o
situaciones de estrés o falta de suefio, que aumentan el riesgo de sufrir una crisis.

Otro punto clave en el que las enfermeras tenemos un papel muy importante es el
cumplimiento terapéutico. En la mayoria de los pacientes el tratamiento farmacoldgico es
efectivo, pero olvidar tomar alguna dosis o la aparicion de interacciones con otros farmacos
puede provocar una recaida en la enfermedad. Por ello debemos ensefarles a llevar un
control estricto del tratamiento, proporcionandoles medidas de apoyo como la incorporacion
de nuevas tecnologias que les ayuden a no olvidar ni duplicar dosis, como las aplicaciones
que permiten llevar un registro y establecer recordatorios en el momento de tomarse la
medicacién. También deben saber detectar posibles efectos adversos de los farmacos
antiepilépticos que tomen, algunos de los cuales pueden precisar atencién médica urgente.

El punto que mas suele preocupar tanto a los pacientes como a su red de apoyo es la
actuacién durante una crisis. Para ello, en primer lugar, es importante que aprendan a
identificar los sintomas prodréomicos, es decir, aquellos que nos pueden indicar la aparicion
préxima de una crisis, de forma que puedan actuar en consecuencia y prepararse para
afrontarla correctamente. Durante la crisis, lo mas importante es conocer y saber aplicar la
posicién lateral de seguridad, ademas de poder diferenciar una crisis comun de un posible
estatus epiléptico que precisara atencion especializada urgente.

Con la educacion acerca de la actuacion en las crisis se pretende mejorar la atencién
inmediata, pero también reducir la ansiedad provocada por el diagnoéstico reciente de la
enfermedad y porque pueda aparecer una crisis en cualquier momento. De esta forma podran
desarrollar su vida con mayor tranquilidad y seguridad, lo que repercutira positivamente en
su salud, reduciendo algunas complicaciones sociales, psicoldgicas o incluso psiquiatricas,
a las que son mas propensas las personas que padecen epilepsia.

Desde una consulta de enfermeria también podemos aportar a los pacientes estrategias
demostradas cientificamente que son complementarias al tratamiento farmacolégico y que
pueden mejorar la evolucién de la enfermedad, evitando de esta forma que recurran a otras
poco eficaces o incluso peligrosas. Si su patologia lo permite, debemos recomendarles
que realicen ejercicio, preferiblemente de intensidad moderada, ya que no sélo mejoran la
evolucion de la enfermedad vy la efectividad de la medicacién, sino que reducen problemas
asociados a ésta enfermedad, como el sedentarismo, la obesidad o la depresion.

La higiene del suefio también es muy importante para estos pacientes. Un horario regular
de descanso y evitar la hipersomnia diurna mejora la evolucién de la enfermedad. También
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deben tener en cuenta que algunos antiepilépticos pueden interferir en el suefio, por lo que si
tienen dificultad para dormir deben consultarlo con su médico, ya que pueden precisar algun
ajuste en su tratamiento.

Respecto a la dieta, los pacientes deben saber que algunos antiepilépticos favorecen la
dislipemia, es decir, pueden aumentar los niveles de colesterol LDL y triglicéridos en sangre,
disminuyendo ademas los niveles de HDL. Esto provoca un aumento del riesgo de padecer
problemas cardiovasculares, asi que se recomienda no tomar alimentos ricos en grasas
saturadas en exceso. También pueden afectar a la masa 6sea, por lo que se recomiendan
alimentos ricos en calcio para tratar de compensarlo. En cuanto a dietas alternativas como
la dieta cetogénica (reduccién o eliminacion de los hidratos de carbono, aumentando el
consumo de grasas), deben saber que conlleva riesgos importantes y solo deberian realizarla
por indicacién de un profesional y bajo su supervision.

En conclusién, la epilepsia es una enfermedad en la que el prondstico se puede mejorar
enormemente gracias a una buena adherencia al tratamiento farmacolégico y el uso de
terapias que lo complementen. En este sentido, si desde una consulta de enfermeria se
consigue involucrar al paciente y a su red de apoyo en los cuidados basicos de la enfermedad,
sera mucho mas sencillo mantenerla bajo control, dotando a los pacientes de la autonomia
necesaria para gestionar su propia salud y minimizando los problemas de fisicos y mentales
relacionados con la epilepsia.

Adaptacidn del Trabajo de Fin de Grado “Programa de educacion al paciente epiléptico y su
red de apoyo”, dirigido por Ana Carmen Lucha Lopez.
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1. Reforma social del articulo 49 de la Constitucién Espanola.

El Comité Esparol de Representantes de Personas con Discapacidad,
también llamado CERMI, lleva mas de 15 afnos
pidiendo que se modifique el articulo 49

de la Constitucién Espariola.

Este articulo esta dedicado a las personas con discapacidad.
El problema es que se escribié hace mas de 40 afios

y tanto el contenido como las palabras con que se expresa
no corresponden con la realidad actual.

Ademas, no trata los derechos de las personas con discapacidad.

Utiliza palabras en desuso e incluso indignas para referirse
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a las personas con discapacidad.

Por ejemplo, “disminuido”.

Es necesario que la Constitucién, como ley mas importante del pais,
trate la realidad de las personas con discapacidad,

sus derechos, su autonomia personal y su inclusién social.

Esta necesidad de modificar la Constitucion se vio todavia mas clara
en el ano 2008, con la llegada de la Convencion Internacional

de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

En esta convencién se habla de un modelo social mas actual,
con derechos y valores que no corresponden

con los que marca el articulo 49 de la Constitucién.

En el afio 2018, el Gobierno y el Parlamento se plantearon
reformar este articulo por las presiones de la ciudadania
y de los movimientos asociativos relacionados con la discapacidad.

Pero todavia no lo han hecho.
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Desde el CERMI se trabaja aportando propuestas
sobre los derechos que los poderes publicos
deben garantizar a las personas con discapacidad

y deben estar recogidos en la Constitucion Espariola.

En ellas queda claro que se deben reflejar los derechos

de las personas con discapacidad en cuanto a:

¢ su autonomia personal

e su inclusion social

e eleccion de sus preferencias y respeto por parte de la sociedad

e igualdad para mujeres y niflas con discapacidad

asegurando que no tengan menos derechos por motivos de género

e mas y mejor proteccion legal e internacional
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2. Avanzar en el estudio de la discapacidad intelectual.

En Colombia se ha hecho un estudio para valorar
nuevas formas de entender y tratar

la discapacidad intelectual.

El nombre de este estudio es
“Voces de la exclusion: configuracion de la identidad

de adolescentes categorizados con discapacidad intelectual”.

Este estudio cree que hay que cambiar el modo de entender
la discapacidad intelectual.

Piensa que se debe estudiar este concepto

desde nuevos ambitos como: psicologia del conocimiento,

psicologia social y otros campos de las ciencias sociales.

Cree que la forma en que se ha tratado hasta ahora
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la discapacidad intelectual excluye a estas personas

y no les da apoyos suficientes para crear sus proyectos de vida.

Hasta hora, se ha visto la discapacidad intelectual como un diagnéstico
de la medicina en el que solo se estudian alguna de estas tres

circunstancias:

e valoracién que se hace a la persona en medicina y educacién
entre los 0 y los 12 anos.

¢ opiniones de especialistas que creen que algunas personas
tienen un rendimiento menor al del resto de personas de su edad.
e caracteristicas fisicas que pueden ser distintas o no

a las del resto de personas.

Para este estudio es mas importante ver la discapacidad intelectual
como algo que cambia, que depende de cada persona,
del entorno social que le rodea y de las posibilidades de evolucionar

que le ofrece la sociedad.
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3. La Asistencia Personal. Modelo de desarrollo e inclusion

para personas con discapacidad.

La forma de entender la discapacidad ha cambiado

en los ultimos anos.
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Ahora, las personas con discapacidad piden ser las protagonistas
de sus vidas, vivir de forma independiente
y elegir ellas mismas cuales son los apoyos

que necesitan para cumplir sus objetivos.

Quieren ser parte activa de la comunidad
y participar en todas las actividades en las mismas condiciones

que el resto de la ciudadania.

Para cumplir con este nuevo modelo de atencién

a la discapacidad, la mejor respuesta es la Asistencia Personal.

La Asistencia Personal es una herramienta que reconoce
la capacidad y el derecho de todas las personas de disfrutar

de su autonomia.

Permite a cada persona decidir cual quiere que sea su proyecto de vida,

elegir con que apoyos quiere contar en cada momento

y quién se los debe de dar.
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La Asistencia Personal es:

¢ una herramienta para llevar una vida independiente,

autonoma y activa.

¢ un derecho humano universal apoyado por distintas leyes.

¢ una prestaciéon de dinero dentro del Sistema para la Autonomia

y Atencién a la Dependencia.
El movimiento asociativo Salud Mental en Castillay Ledn
trabaja con personas con problemas de salud mental

y personas con discapacidad psicosocial en zonas rurales.

A través del trabajo con la Asistencia Personal

hemos comprobado que:

® s un servicio muy pedido por las personas

en el entorno rural.

e permite trabajar el apoyo entre iguales, entre companeros,

con muy buenos resultados.
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® &S Un apoyo para que las personas con problemas de salud mental
que estan incapacitadas por la ley puedan avanzar

y tener una vida mas auténoma.

Estos beneficios se notan en las acciones concretas
que el movimiento Salud Mental en Castillay Leén
hace en colaboraciéon con los Grupos de Accion Social,

los Centros de Desarrollo Rural, ayuntamientos y diputaciones.

A través de estos proyectos, la Asistencia Personal
mejora la calidad de vida de las personas que participan en ellos,
permite la igualdad de oportunidades

y crea nuevos puestos de trabajo en las zonas rurales.

Sin embargo, la Asistencia Personal no esta bien desarrollada

en nuestro pais, a pesar de estar aprobada por ley

y demostrar beneficios para las personas que utilizan esta herramienta.
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4. El futuro de la intervencion con personas mayores.

Uno de los sectores de poblacion con los que mas trabajan
hoy en dia los trabajadores sociales en nuestro pais

son las personas mayores.

El motivo es que Espafna es uno de los paises de Europa
en el que hay mas personas mayores.

Los informes del Instituto Nacional de Estadistica dicen
que en el afio 2018, casi el 20 por ciento de la poblacion

tenia mas de 65 anos.

Por eso, cada vez son mas importantes los avances y desarrollo

de la gerontologia.
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La gerontologia es la ciencia que estudia el envejecimiento
de las personas.
Esta ciencia tiene en cuenta las circunstancias fisicas,

sociales y psicoldgicas de cada persona.

Los trabajadores sociales nos planteamos cuestiones
importantes a tener en cuenta para estudiar el futuro
de estas personas y los retos que debemos superar

para prestarles los servicios y recursos que necesitan.

Estas cuestiones importantes que nos planteamos son:

e que apoyos ofrece la Ley de dependencia

e atencién a la soledad no deseada

e situacién de los cuidadores principales de estas personas

e cuantas plazas hay disponibles en residencias para mayores

e cOmMo apoyan las administraciones a estas personas

El envejecimiento de la poblacién

y la atencidn a las personas mayores es un tema complicado,
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en continuo cambio y en el que hay que valorar

todas las cuestiones importantes que acabamos de ver.

Los trabajadores sociales debemos estar atentos
a estos cambios y tener en cuenta principios fundamentales
como son la dignidad y el derecho a decidir

de estas personas y de sus familias.
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5. Proyecto EMMY: Bienestar mental en personas mayores.

El proyecto EMMY, también llamado Modelos de Bienestar
Europeos y Bienestar Mental en los Ultimos Afios de Vida,
tiene como objetivo principal estudiar el bienestar mental

de las personas mayores.

En especial, se centra en el bienestar de las personas de mas de 80 afos

en Finlandia, Italia, Noruega y Espana.
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Es muy importante estudiar este tema y hacer avances,
ya que cada vez hay mas personas mayores.
Se cree que en el afo 2100, el 15 por ciento

de la poblacién en Europa tendra mas de 80 anos.

El proyecto EMMY considera que para conseguir
el bienestar mental de las personas mayores en Espana

hay que prestar atencion a los siguientes aspectos:

¢ Envejecimiento activo y saludable.
El sistema de salud espanol cura y atiende a los enfermos,

pero se esfuerza poco en prevenir enfermedades.

Sin embargo, habria que poner mas empeno en ensefiar
a las personas como cuidarse, tener mejores habitos de vida

y contraer menos enfermedades.

¢ Pensiones.

El sistema debe asegurar que las personas mayores cobren

Sus pensiones para que puedan seguir viviendo en sus casas.
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e Empleo.
Se debe dar la oportunidad a las personas de seguir trabajando

después de la edad de jubilacion.

¢ | ey de dependencia.
Aunque existe esta ley, los recursos que dedica el Estado

no son suficientes para cubrir las necesidades de las personas.

e Mas compromiso social.

Las instituciones deben crear mas programas

para que las personas mayores puedan participar

y sentirse mas parte de la sociedad.

Ademas, asi se trabajaria contra la soledad no deseada

y las creencias falsas relacionadas con las personas de mas edad.

e Mas apoyo para proyectos relacionados con vivienda
autonoma y personas mayores.

En Espana hay pocas ayudas para iniciativas

en las que las personas mayores son quienes

crean sus propios proyectos de vivienda compartida.
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Ademas, en los cuatro paises europeos en los que se ha hecho
este estudio se consigue la conclusién

de que las personas mayores para tener mejor salud mental
necesitan tener buenas relaciones sociales

y participar en actividades de la comunidad.

Por todo ello, las politicas sociales, econémicas y de salud
tendrian que tener en cuenta estos principios y conclusiones
para conseguir una mejor salud mental y calidad de vida

en las personas mayores.
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6. Fallskip: herramienta para medir el riesgo de caidas

de personas mayores.

Cada vez hay mas personas mayores en el mundo.
Se cree que en al afio 2050 el numero de personas

de mas de 60 anos sera de 2000 millones.

Uno de los problemas mas grandes de salud que tienen
las personas mayores es el riesgo de caidas.
Las caidas suponen la segunda causa de muerte

por lesiones.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud

cada 11 segundos ingresa una persona mayor en un hospital

debido a una caida.
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Las consecuencias de las caidas en personas mayores
suelen ser la aparicion de fracturas y miedo a volverse a caer.
Esto hace que la persona pierda autonomia, calidad de vida

y sea mas dependiente.

Ademas, supone un coste econédmico muy alto para la sanidad

porque hay que atender a muchas personas en los hospitales.

En este sentido, es muy util la aplicacion Fallskip.
Se trata de una herramienta desarrollada a través
de las nuevas tecnologias que valora el riesgo

de sufrir una caida que puede tener una persona.

Los factores que tiene en cuenta son:

la capacidad de la persona para valerse por si misma,
las posibilidades de mantenerse en equilibrio,

la coordinacidon de su cuerpo, las posibilidades de andar,

el tiempo que le cuesta reaccionar, la potencia y su fuerza muscular.

Para probar la herramienta Fallskip se hizo un estudio
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en dos residencias de mayores de la ciudad de Vila-real

con residentes con un grado bajo de discapacidad.

Las conclusiones a las que se ha llegado

después del estudio con esta herramienta son:

e | a aplicacion Fallksip es sencilla de usar
y cuesta poco dinero en comparacion

con los beneficios que ofrece.

¢ Ayuda a saber cudles son los factores que provocan
mas riesgos de caidas en personas mayores.
Esto permite dar pautas sobre cédmo intervenir

con estas personas.

e | os participantes de mayor edad son los que tienen

mas riesgo de sufrir caidas.

e | os participantes de una de las residencias participantes en el estudio

presentaron mas riesgo de sufrir caidas que los de la otra residencia.
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La metanfetamina es una droga derivada de la anfetamina.
Es una sustancia que crea mucha adiccion y tiene consecuencias

psicoldgicas y sociales negativas para quienes las toman.

Las personas que empiezan a consumir metanfetaminas

tienen sensacion de poder y de sentirse bien.

Se sienten contentos, menos cansados, con menos necesidad de comer,
con mas capacidad de concentracién en el estudio y trabajo

y mas satisfaccion sexual.
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Por lo tanto, es una droga que toman mas
las personas que quieren perder peso y las que tienen un trabajo

que les hace sentirse muy cansados.

El resto de la gente no tienen por qué notar los efectos,
por lo que la persona puede seguir con su vida normal

mientras toma metanfetaminas.
Ademas, es una droga facil de encontrar,
barata y sus efectos pueden durar horas o dias.

Esto hace que se consuma mas.

Sin embargo, tomar metanfetaminas durante mucho tiempo

tiene los siguientes efectos negativos para la persona:

e Dificultar para tomar decisiones.

e Comportamiento violento, sobre todo con familia y amigos.

e Conductas sexuales inadecuadas como tener relaciones sexuales

sin proteccidén o practicar sexo por dinero.

176



LECTURA FACIL

¢ Depresion, sobre todo en mujeres.

Segun los estudios, los colectivos de personas

que mas metanfetaminas consumen son:

¢ Personas que sufren violencia de género

y han sufrido violencia en su infancia.

¢ Personas con VIH.

El VIH es el virus que puede hacer que las personas

que lo tienen desarrollen sida.

Parece ser que estas personas, al tomar metanfetaminas,
usan menos proteccidn en sus relaciones sexuales

y esto hace que puedan contagiar el VIH a otras personas.

® Personas en situacion de pobreza y sin trabajo.

Practican sexo para conseguir dinero

para poder comprar metanfetaminas.

177



FUNDACION CASER

178



LECTURA FACIL
A

8. El futuro de la intervencion con personas mayores.

Segun la definicidn de la Organizacién Mundial de la Salud
la epilepsia es una enfermedad del cerebro
que provoca convulsiones en las personas que la sufren

e incluso puede llegar a causar pérdida de consciencia.

Esta enfermedad que afecta a 50 millones de personas en el mundo
no se cura y no se transmite de unas personas a otras.
Suele provocar discapacidad, aislamiento social,

problemas psiquiatricos y muerte temprana.

Cuando a una persona le dicen que tiene epilepsia
le entran muchos miedos y dudas,
en parte por el desconocimiento y mala informacion

que la poblacién tenemos sobre esta enfermedad.
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Por eso es muy importante el papel de las enfermeras
que explican a cada paciente en qué consiste su enfermedad,
en qué aspectos de su vida deben tener mas cuidado

y cdmo tomar su medicacién de forma adecuada.

En concreto, las enfermeras ensefian a los pacientes

a tratar su enfermedad en los siguientes aspectos:

e Crisis epilépticas. Aprender a diferenciar los sintomas,
para poder actuar a tiempo,
saber ponerse en la posicién de seguridad durante la crisis

y conocer en que situaciones hay que llamar a emergencias.

e Ejercicios. Recomendar ejercicios adecuados a cada caso
para mejorar la enfermedad, ayudar a que la medicacién
siente mejor y evitar problemas como el sedentarismo,

la obesidad y la depresién.

e Dormir. Aprender pautas para intentar dormir siempre a la misma hora,

descansar mejor y evitar dormir mucho tiempo durante el dia.
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¢ Alimentacién. Algunos medicamentos para la epilepsia
pueden aumentar el colesterol o ser perjudiciales

para otros temas de salud.

Por eso es importante conocer pautar de alimentacién

que mejoraran la calidad de vida de las personas con epilepsia.

Por ejemplo, intentar no comer grasas saturadas
para evitar problemas cardiovasculares
0 si comer alimentos que contengan calcio,

gue son buenos para conservar la masa dsea.

En conclusién, la epilepsia es una enfermedad
que puede mejorar si se sigue bien el tratamiento

y se acompana de terapias que ayuden a la persona.

Por eso, el paciente tendra mejor salud y mas autonomia

para cuidarse si sigue los consejos que le ofrecen

desde el servicio de enfermeria.
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Este articulo es una adaptacién del Trabajo de Fin de Grado
“Programa de educacioén al paciente epiléptico y su red de apoyo”

dirigido por Ana Carmen Lucha Lépez.
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9. Cosiendo en salud: punto de encuentro saludable.

Cosiendo en salud es un proyecto del Servicio Canario de Salud

de Las Palmas de Gran Canaria.

Este proyecto consiste en un punto de encuentro para mujeres.
En este punto de encuentro, a través de la costura, se trabajan
aspectos tan importantes como:

la mejora de su estado de animo, sus relaciones sociales

y en definitiva, su salud.
Tratando a los pacientes en las consultas nos damos cuenta
de que para mejorar necesitan que se trate su salud fisica,

pero también la psicoldgica y social.

Y en especial debemos prestar atencién a la soledad
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que sufren muchas de estas personas,

sobre todo, las mujeres entre 50 y 70 anos.

Por eso nos parecid necesario crear el proyecto Cosiendo en salud.

Desde el primer encuentro vimos que todas las mujeres
se relacionaban entre ellas, se entendian bien

y hablaban de forma libre.

Al principio casi todas sus conversaciones eran para quejarse
sobre su situacion.

Pero al cabo de un mes vimos que cambiaban de actitud,
estaban mas alegres y empezaron a quedar entre ellas

fuera de los encuentros en el centro de salud.

En unos meses comprobamos que hacian menos visitas al médico.

Después de un afio son estas mujeres las que organizan

sus propias actividades y quedan de forma auténoma.
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En el ultimo taller todas las mujeres expresaron
que su salud en estos meses habia mejorado,
habian aprendido a trabajar en equipo, comunicarse en publico

y a hacer nuevas relaciones.

Todas coincidieron en que se sentian menos solas.
Las conclusiones que se pueden sacar

después de este proyecto son:

e |a atencidn al paciente se debe basar en un sistema
en el que no solo se valore su salud fisica
sino también sus capacidades, conocimientos

y entorno social.

Por lo tanto, los centros de salud deben estar

en coordinacion con los demas recursos de la ciudad.

e El Trabajo Social en Salud es una parte fundamental

de la atencion a los pacientes en el centro de salud.
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La funcién del trabajador o trabajadora social
es conectar el centro de salud con los demas recursos

del entorno que puede necesitar la persona.

De esta forma se pueden prevenir muchos problemas,
atender mas necesidades y llegar a mas recursos
necesarios para mejorar y mantener la salud fisica,

psiquica y social.

Este logo identifica los materiales que siguen las directrices
internacionales de la IFLA (International Federation of Library
Associations and Institutions) e Inclusion Europe, en cuanto
al lenguaje, al contenido y a la forma a fin de facilitar su
comprensién. Lo otorga la Asociacién Lectura Facil Madrid.
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