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Ia NUMERO 7 / MARZO 2013
FUNDACION CASER PARA LA DEPENDENCIA

Iniciamos el tercer afio de publicacién de la Revista Actas de la Dependencia. En este periodo se
han publicado treinta y tres articulos sobre temas relacionados, desde distintos &ngulos y puntos de
vista: juridico, econémico, socioldgico o médico. En su autoria han intervenido profesores universi-
tarios, consultores, profesionales, responsables politicos y expertos, con plena libertad de exposicion
y una Unica exigencia, la competencia profesional y el rigor técnico en el desarrollo de contenidos.

En este numero Julio Sanchez Fierro y el que suscribe abordan las reformas llevadas a cabo en
la valoracién de las situaciones de dependencia, asi como los resultados a los que dichas reformas
han dado lugar; el andlisis de los datos interanuales y acumulados permiten a los autores ofrecer
conclusiones que en algunos puntos cambian la percepciéon que ha venido transmitiéndose durante
estos aflos, como es la de que el numero de personas dependientes a proteger por el Sistema para la
Autonomia y la Dependencia es superior a las previsiones del Libro Blanco, que sirvié de base para
la elaboracién de la Ley.

Demetrio Casado desarrolla la atencién basica y comunitaria idénea para la atencién a la depen-
dencia, ofreciendo un marco conceptual sobre los fines y contenidos de la atencién basica a la de-
pendencia funcional y el enjuiciamiento de los limites que la Ley establece a la opcion de atencién en
el entorno familiar, asi como de las reformas llevadas a cabo en el 2012 sobre esta cuestion.

Se incorporan en este numero tres articulos destinados a estudiar aspectos relevantes de enferme-
dades generadoras de dependencia: La enfermedad de Alzheimer: Diagnostico actual y perspectivas
de futuro, desarrollado por el catedratico de Neurologia de la Universidad de Salamanca D. Julio
Fermoso; El abordaje de la atencion a las personas con demencia desde la terapia familiar sistémica,
escrito desde la experiencia de Rebeca Caceres, psicdloga y terapeuta familiar y Ana Mateos, traba-
jadora social en el Centro de Referencia Estatal de Alzheimer de Salamanca del IMSERSO; La rehabi-
litacién del dafio cerebral adquirido en el ambito de los servicios sociales, visto desde la perspectiva
de la Directora del Centro de Referencia Estatal de Dafio Cerebral, en el que ademas se incorporan
técnicas e instrumentos de rehabilitacién aplicados en el Centro.

Las demencias y especificamente la enfermedad de Alzheimer constituyen para la sociedad una de
las principales preocupaciones no solo por el alto nimero de personas a las que afecta, sino también
por la dificultad de su tratamiento clinico y las necesidades crecientes de cuidado segun avanza la
enfermedad. Ofrecemos dos enfoques, el cientifico centrado en el diagnéstico y los avances que ha
proporcionado la investigacion en los ultimos tiempos y el social destinado a facilitar el cuidado con
terapias en las que la familia tiene una especial relevancia.
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El dafio cerebral adquirido, con origen en accidentes cerebro vasculares y en traumatismos cra-
neoencefalicos, constituye una de las causas de dependencia. Pero también se ha comprobado que
con la rehabilitacién se obtienen resultados espectaculares en la calidad de vida de los pacientes,
como nos demuestra el Ultimo articulo que hoy presentamos.

Se incluye en el apartado de Documentos de interés el resumen de la Jornada Didlogos de la De-
pendencia de la Fundacion CASER sobre financiacion del Sistema, en el que participaron directivos
de las Administraciones Publicas responsables de la aplicacion de la Ley, expertos y profesores univer-
sitarios. El documento refleja los temas objeto de debate, asi como los resultados del mismo, desta-
cando los principales puntos de coincidencia y las propuestas de financiacion que pueden contribuir
a garantizar su sostenibilidad.

Pablo Cobo




actas

E

FUNDACION CASER PARA LA DEPENDENCIA

LAS REFORMAS DE LA VALORACION DE LAS SITUACIONES DE
DEPENDENCIA. PERSPECTIVAS DE FUTURO.

JULIO CESAR SANCHEZ FIERRO

Abogado.

Miembro del Consejo Asesor de la Fundacion CASER y del Consejo Editorial de la Revista Actas de la
Dependencia.

PABLO COBO GALVEZ
Director de la Revista Actas de la Dependencia.

ATENCION BASICA Y COMUNITARIA IDONEA A LA DEPENDENCIA.

DEMETRIO CASADO PEREZ
Seminario de Intervencion y Politicas Sociales (SIPOSO).

LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER: DIAGNOSTICO ACTUAL Y PERSPECTIVAS
DE FUTURO.

JULIO FERMOSO GARCIA
Catedratico de Neurologia. Facultad de Medicina. Universidad de Salamanca.

REALIDADES PSICOSOCIALES EN LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON
DEMENCIA. ABORDAJE DESDE LA TERAPIA FAMILIAR SISTEMICA.

REBECA CACERES ALFONSO
Psicéloga y Terapeuta Familiar.

ANA MATEOS GONZALEZ
Trabajadora Social.

LA REHABILITACION DEL DANO CEREBRAL ADQUIRIDO EN EL AMBITO DE
LOS SERVICIOS SOCIALES.

INMACULADA GOMEZ PASTOR
Directora Gerente del Centro de Referencia Estatal de Atencion al Dafio Cerebral.

Doctora en psicologia.
Master en neuropsicologia.

DOCUMENTOS DE INTERES RELACIONADOS CON LA PROMOCION DE LA
AUTONOMIA PERSONAL Y ATENCION A LA DEPENDENCIA.



FUNDACION CASER PARA LA DEPENDENCIA



SITUACIONES DE
DEPENDENCIA.
PERSPECTIVVAS DE FUTURO

JULIO CESAR SANCHEZ FIERRO

Abogado

Miembro del Consejo Asesor de la Fundacion CASER y del Consejo Editorial de la
Revista Actas de la Dependencia

PABLO COBO GALVEZ
Director de la Revista Actas de la Dependencia

Sumario

INTRODUCCION.

1. LA VALORACION DE LA DEPENDENCIA A PARTIR DE LAS DISPOSICIONES DE LA LEY.
2. REFORMAS ADOPTADAS EN VALORACION.

2.1. Reformas en materia de 6rganos y procedimientos de valoracion.

2.2. Reformas en materia baremo.

2.3. Reforma de la clasificacion en Grados y otras medidas.

3. RESULTADOS EN LA VALORACION COMO CONSECUENCIA DE LAS REFORMAS: DATOS Y
CONSIDERACIONES.

4. CONCLUSIONES FINALES.



FUNDACION CASER PARA LA DEPENDENCIA

INTRODUCCION.

El desarrollo y aplicacién de la Ley 39/2006,
de Promocién de la Autonomia Personal vy
Atencion a las personas en situacion de depen-
dencia, de 14 de diciembre, una vez transcu-
rridos seis afos de su entrada en vigor, viene
marcado por la importancia de la valoracion
de las situaciones de dependencia, en tanto
que constituye la puerta de entrada al Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia (SAAD).

Este trabajo pretende abordar las reformas
llevadas a cabo en materia de valoracién de la
dependencia, iniciadas con motivo de la revi-
sion de los instrumentos y de los procedimien-
tos aplicados en los primeros afios de vigencia
de la Ley.

Las medidas de reforma adoptadas se refie-
ren a los siguientes ambitos:

e Composicion de los 6rganos de valoracion.
e Cualificacion de los valoradores de la si-
tuacion de dependencia que aplican el Ba-
remo.

e Criterios basicos de procedimiento.

* Plazos de revision de la valoracion.

e Coordinacion con el Sistema Nacional de
Salud para incorporar las condiciones de sa-

lud de la persona a valorar.

e La calidad en los procesos de valoracion.

e La revision de los instrumentos de valora-
cién. Baremos.

¢ La eliminacién de los niveles dentro de los
Grados de dependencia.

Actas de la Dependencia ya ha estudiado
la valoracién en su Numero 2'. Toni Rivero y
Antoni Salva, realizan un analisis detenido del
baremo inicial, asi como de los resultados de
su aplicacion, identificando los problemas de
aplicacién y las modificaciones que la revision
incorporaba al nuevo baremo. Hoy, casi dos
anos después, las reformas estan en marcha y
el nuevo baremo se viene aplicando desde el
18 de febrero del 2012.

Es, por tanto, nuestra intencién analizar cua-
les son los efectos que las reformas estan dan-
do a nivel global. Para este analisis nos hemos
basado en los datos estadisticos sobre valora-
cién de las situaciones de dependencia, publi-
cados por el IMSERSO en la estadistica mensual
y en los objetivos planteados por las Adminis-
traciones en la regulacion de las reformas lle-
vadas a cabo.

1. LA VALORACION DE LA DEPENDENCIA A
PARTIR DE LAS DISPOSICIONES DE LA LEY.

Dice la Ley 39/2006 que son titulares de los
derechos establecidos en ella los espafioles que
cumplan el requisito de encontrarse en situa-
cién de dependencia en alguno de los grados
previstos?.

El modelo espafol, como los centroeuro-
peos, en los que la dependencia forma parte
del Sistema de Seguridad Social, establece el

' Toni Rivero y Antoni Salva. Actas de la Dependencia. NUmero 2. P4g. 5 a 28.

2 Ley 39/2006. Art. 5.
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requisito de la valoracion previa para adqui-
rir la condicion de beneficiario y acceder a las
prestaciones del SAAD, en contraposicion a los
modelos nérdicos, en los que la valoraciéon no
tiene como objetivo identificar quién es o no
dependiente, sino determinar los servicios que
necesita.

La ley dedica un capitulo especifico a la de-
pendencia y su valoraciéon?.

La situacion de dependencia se clasifica en
tres grados:

a) Grado |. Dependencia moderada: cuando
la persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria, al menos
una vez al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su autonomia
personal.

b) Grado Il. Dependencia severa: cuando la
persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria dos o
tres veces al dia, pero no requiere el apoyo
permanente de un cuidador o tiene necesi-
dades de apoyo extenso para su autonomia
personal.

¢) Grado lll. Gran dependencia: cuando la
persona necesita ayuda para realizar varias
actividades basicas de la vida diaria varias ve-
ces al dia y, por su pérdida total de autono-
mia fisica, mental, intelectual o sensorial ne-
cesita el apoyo indispensable y continuo de
otra persona o tiene necesidades de apoyo
generalizado para su autonomia personal.

El SAAD sigue los criterios de clasificacion del

3 Ley 39/2006. Art. Titulo |, capitulo lll, Arts. 26 y 27.

PERSPECTIVAS DE FUTURO

modelo aleman. La primera redaccion de la Ley
incorporaba a su vez niveles dentro de cada
grado, lo que a efectos practicos le asemejaba
al sistema austriaco en el que se reconocen sie-
te niveles de dependencia. La incorporacion de
niveles se justificaba, no solo para facilitar una
mejor diferenciacion dentro de las necesidades
de apoyo en cada grado, sino también para fa-
cilitar la aplicaciéon progresiva de la ley, para la
que se fijaba un periodo de ocho afos. El pe-
riodo se ha prolongado al retrasarse la incor-
poracién al Sistema de las personas valoradas
con el Grado | (dependientes moderados).

Durante la tramitacion parlamentaria de la
Ley se aceptaron enmiendas que modificaban
el ambito de proteccién, incorporando nuevas
situaciones, que dieron lugar a beneficiarios
no previstos en el proyecto.

La modificacion mas significativa en este sen-
tido se refiere a la ampliacién del concepto de
dependencia y a la modificacién de la concep-
tualizacién de los grados que se determinan en
el articulo 26 de la ley, en los que se incorporé
un inciso final en cada uno de ellos para quie-
nes precisan los apoyos que la persona pue-
da necesitar para hacer posible su autonomia
personal. Varian como es légico de un grado
a otro, desde un apoyo “intermitente o limi-
tado” para el grado |, “extenso” para el grado
Il e “indispensable, continuo y generalizado”
para el grado lll.

Por lo tanto, El Sistema protege no sélo a
quienes necesitan ayuda de tercera persona
para la realizacién de las actividades basicas
de la vida diaria, sino también a los que preci-
san apoyo para la promocién de su autonomia
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personal, por lo que el baremo debe concretar
como valorar también a quienes requieren de
estos apoyos. Con esta finalidad la ley incorpo-
ra los conceptos de dependencia* y autonomia®.

En este modelo de proteccion tiene especial
importancia el baremo que ha de servir para el
reconocimiento de la situacion de dependen-
cia, que de acuerdo con la Ley debe ajustarse a
los siguientes requerimientos:

a) El baremo tendra como referencia la Clasi-
ficacion Internacional de Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF) de la Organiza-
cion Mundial de la Salud.

b) Establecerd intervalos de puntuacion para
la determinacion de los grados.

¢) Fijara los criterios objetivos de valoracion
de la capacidad de la persona para realizar
por si misma las distintas actividades de la
vida diaria, asi como del grado de autono-
mia de la persona; especificamente valorara
la necesidad de apoyo y supervisién para su
realizacion en las personas con discapacidad
intelectual o con enfermedad mental.

d) Asimismo, establecerd el protocolo con los
procedimientos y técnicas a seguir para la va-
loracion.

e) El baremo ha de ser acordado en el Conse-
jo Territorial del Sistema para la Autonomia
y Atencién a la Dependencia y aprobado por
el Gobierno mediante Real Decreto.

En cumplimiento de estas disposiciones el
Gobierno, previo acuerdo del Consejo Territo-
rial aprobdé el REAL DECRETO 504/2007, de 20
de abril, por el que se aprueba el baremo de
valoracién de la situacién de dependencia y la
Escala de Valoracién Especifica para las perso-
nas menores de 3 afos a que se refiere la dis-
posicién adicional decimotercera de la citada
Ley.

2. REFORMAS ADOPTADAS EN VALORACION.

Tras el analisis y la revision de la aplicaciéon
del baremo llevada a cabo por el Consejo Te-
rritorial del SAAD, éste entendié que debian
adoptarse medidas de reforma del proceso de
valoracién en tres ambitos, en los 6rganos de
valoracién, en el procedimiento y en el bare-
mo. El resultado de las medidas propuestas por
el Consejo se contiene en las siguientes disposi-
ciones normativas:

- Resolucion de 4 de febrero de 2010, de la
Secretaria General de Politica Social y Consu-
mo, por la que se publica el Acuerdo del Con-
sejo Territorial del Sistema para la Autono-
mia y Atenciéon a la Dependencia, en materia
de 6rganos y procedimientos de valoracién
de la situacién de dependencia.

- Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero,
por el que se aprueba el baremo de valora-
cion de la situacion de dependencia estable-
cido por la Ley 39/2006.

- Real Decreto-ley 20/2012, de 13 de julio, de

4Ley 39/2007, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de depen-

dencia. Art. 2.2 “Dependencia: el estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones deriva-

das de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o

sensorial, precisan de la atencién de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida

diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia

personal.”

5 Art. 2. 1 "Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales acerca de

cdmo vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria.”
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medidas para garantizar la estabilidad presu-
puestaria y de fomento de la competitividad.
(TITULO Il Medidas de racionalizacion del sis-
tema de dependencia).

2.1. Reformas en materia de 6rganos y pro-
cedimientos de valoracion.

Entre las medidas adoptadas cabe destacar
las siguientes:

Primero. Creacién de equipos técnicos de
evaluacion, asesoramiento y control, de com-
posicion multiprofesional e interdisciplinar, de
caracter publico y encuadrados en el modelo
biopsicosocial que establece la CIF.

Estos equipos tendran las siguientes funciones:

e Colaborar, asesorar y, en su caso, elaborar
el dictamen-propuesta de la situacion de
dependencia en sus distintas exigencias: De-
terminar los diagnosticos que la originan, su
grado, y la especificacion de las actividades
de la vida diaria en las que precisan cuidados.

* Asesorar a los valoradores en los procesos y
técnicas de valoracién, asi como en la utiliza-
cién del baremo.

¢ Constituirse como referencia técnica en la
coordinacién con otros equipos que en cam-
pos distintos atienden a las personas que se
valoran.

e Impulsar y promover medidas formativas.
Segundo. Establecimiento de los requisitos

que deben reunir los valoradores que apliquen
el baremo:

PERSPECTIVAS DE FUTURO

e Conocimiento riguroso de la norma que re-
gula la valoracién y el baremo.

e El conocimiento suficiente sobre las carac-
teristicas funcionales de los grupos de perso-
nas con dependencia, especialmente en me-
nores, discapacidad intelectual, enfermedad
mental y personas mayores con deterioro
cognitivo.

* El empleo adecuado de las técnicas de va-
loracién.

e El empleo de las distintas fuentes de infor-
macién: informe sobre la salud, entrevista
personal y observaciéon directa.

e Practica suficiente que, previamente al ejer-
cicio profesional, ponga en contacto al valo-
rador con situaciones reales de valoracién de
Dependencia.

® La formacion para la cualificacion del per-
sonal valorador a través de cursos formativos
de especializacién con acceso preferente de
las personas que tengan titulacion de medici-
na, psicologia, terapia ocupacional, enferme-
ria, fisioterapia y trabajo social.

Tercero. Fijacion de criterios basicos de proce-

dimiento. Se acuerda incorporar a los criterios
que ya estan en vigor, los que se indican a con-
tinuacion:

e Fijacion de plazos de revision de la valora-
cion de grado y nivel de dependencia decla-
rados.

e Informe de salud descriptivo de la condi-
cion de salud de la persona, preceptivo para
la valoracion.
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* Implantacién de sistemas de gestién de la
calidad en los procesos de valoracion.

® Plazos de resolucién de los expedientes tra-
mitados con arreglo a la normativa de desa-
rrollo de la Ley 39/2006 de 14 de diciembre.

2.2. Reformas en materia baremo.

El baremo, que se establece en el anexo | del
Real Decreto 174/2011, determina los criterios
objetivos para la valoracion del grado de auto-
nomia de las personas, en orden a la capacidad
para realizar las tareas basicas de la vida diaria,
asi como la necesidad de apoyo y supervision a
este respecto para personas con discapacidad
intelectual o enfermedad mental, conforme a
lo establecido en el capitulo llI, titulo | de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre.

La valoracién habra de tener en cuenta los
informes existentes relativos a la salud de la
persona y al entorno en que se desenvuelve.
Este instrumento de valoracion de la situacién
de dependencia incluye instrucciones de apli-
cacion, un protocolo con los procedimientos
y técnicas a seguir, y la determinacion de los
intervalos de puntuaciéon que corresponden a
cada uno de los grados de dependencia.

Las principales modificaciones incorporadas
al nuevo baremo, segun el Acuerdo del Conse-
jo Territorial® son las siguientes:

a) Facilitar la comprensién de los criterios ge-
nerales de aplicacion, ajustando su redaccion
a los conceptos de la CIF y resaltando la nece-
sidad de establecer la coherencia de la valo-
racion con el informe de salud y del entorno.

b) Diferenciar el «No desemperio de la ta-
rea», originado por la situacion de depen-
dencia respecto del debido a otras causas no
puntuables.

¢) Determinar el umbral de dependencia de
acuerdo con la frecuencia con que se requie-
re el apoyo de otra u otras personas.

d) Ajustar conceptualmente la definicion de
los tipos de apoyo de otra u otras personas,
mejorando con ello la clasificacion de la gra-
vedad de las situaciones de dependencia, que
se determina de acuerdo con la definicion de
grados previstos en el articulo 26 de la Ley.

e) Simplificar las tareas objeto de valoracion
que han resultado complejas o han presen-
tado dificultades para la determinacion del
apoyo por tratarse de funciones fisioldgicas.
Ello, mediante su modificacién o sustitucion.

f) Mejorar la Escala de Valoracion Especifica
de dependencia para personas menores de
tres ainos (EVE) mediante la incorporacion de
dos nuevos items en la tabla de movilidad,
para una mayor precision de este bloque de
actividad.

g) Asimismo, revisar la tabla de combinacion
de necesidades de apoyo en salud, para me-
jorar su sensibilidad al cruzarlas con las medi-
das de soporte para funciones vitales.

6 Resolucion de 29 de junio de 2010, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la que se publica el Acuerdo del

Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia sobre modificacion del baremo de valoracion
de la situacion de dependencia establecido en el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril.

12
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2.3. Reforma de la clasificacion en Grados y
otras medidas.

El Real Decreto-ley 20/2012, de 13 de julio,
de medidas para garantizar la estabilidad pre-
supuestaria y de fomento de la competitividad,
entre las medidas de racionalizacion del siste-
ma de dependencia suprime la clasificacion en
niveles dentro de cada Grado, simplificando la
clasificacién y evitando solicitudes de revision
para subir de nivel por parte de los beneficia-
rios.

Asimismo y en orden a lograr mayores cotas
de objetividad y homogeneidad en la valora-
cion, el Consejo Territorial en el Acuerdo ya ci-
tado de modificacion del baremo ha aprobado
profundizar en la mejora de los manuales de

PERSPECTIVAS DE FUTURO

aplicacion y en la elaboracion de guias meto-
doldgicas por tipo de discapacidad:

e Guia para la valoracion de los trastornos
mentales graves.

e Guia para la valoracion de la sordoceguera.

e Guia para la valoracion de la ceguera y la
deficiencia visual grave.

e Guia para la valoracién de la enfermedad
de alzhéimer y otras demencias.

3. RESULTADOS EN LA VALORACION COMO
CONSECUENCIA DE LAS REFORMAS: DATOS
Y CONSIDERACIONES.

Resultados de la valoracion de la dependencia a nivel nacional. (Datos acumulados por Grado).

ANOS Dictamenes Grado Il Grado Il Grado | Sin Grado
Dic. 2008 554.822 350.963 124.375 57.983 21.501
Dic. 2009 965.790 440.736 276.308 171.467 77.279
Dic. 2010 1.354.610 488.436 400.526 300.985 164.663
Dic. 2011 1.494.187 433.202 455.630 384.722 220.633
Dic. 2012 1.536.180 395.024 455.877 406.868 265.715

Fuente: Elaboracion propia a partir de estadisticas publicadas del IMSERSO. www.imserso.es
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Incremento interanual de dictamenes.
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De los datos anteriores se desprenden las si-
guientes consideraciones:

Primera. A partir de aino 2011 se produce una
contencion de la demanda con un descenso im-
portante en el niumero de valoraciones de de-
pendencia.

Los mayores incrementos tuvieron lugar en
los afios 2007, 2008, 2009 y 2010. En los afos
2011 y 2012 los incrementos netos estan por
debajo de un digito (9% y 3% respectivamen-
te). (Los datos que a continuacién se ofrecen
sobre el nimero de personas valoradas son
netos, es decir, una vez descontadas las perso-
nas fallecidas en el periodo, que es la forma de
presentar el IMSERSO la informacién).

Segunda. Al dimensionamiento de la de-
manda contribuye de forma determinante el
baremo y su aplicacion. El baremo, aprobado
con la aplicacion de la Ley, se elabora especi-
ficamente para su aplicacién, por lo tanto, era
un instrumento nuevo, que, aunque validado

2009-2010

2010-2011 2011-2012

cientificamente, no habia sido aplicado ante-
riormente.

Por otra parte, los profesionales encargados
de su aplicacién, fueron seleccionados y con-
tratados por las CC.AA., de perfiles profesiona-
les diferentes y sin experiencia previa en tareas
de valoracion. Todo ello pudo dar lugar a un
reconocimiento de situaciones de dependencia
superior a las previsiones y con tendencia a en-
cuadrar a los valorados en los grados mas altos.
Esta tendencia se va corrigiendo por la mayor
experiencia en la aplicaciéon y por la modifica-
cién en el nuevo baremo de aquellos apartados
que podrian haber generado interpretaciones
subjetivas.

Tercera. Se aprecia un descenso muy signifi-
cativo en los ejercicios 2011y 2012 en el nime-
ro de personas que obtienen el Grado lll, no
solo en numeros absolutos, lo que es logico al
haber disminuido las solicitudes, sino también
en los porcentajes, que ofrecen datos negati-
vos respecto del afio 2010. En contraposicién se
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incrementan de forma significativa los Grados
|y los Sin Grado, que en el 2012 son la mayoria
de los dictamenes emitidos.

Es preciso indicar que en el afio 2011 tuvo lu-
gar una regularizacién de la estadistica en la
que se suprimieron cerca de 30.000 personas
que habrian fallecido y por problemas infor-
maticos continuaban en la base de datos (tema

PERSPECTIVAS DE FUTURO

al que alude el informe del Tribunal de Cuen-
tas sobre la gestién del Sistema).

El Grado Il desciende desde 488.436 perso-
nas en el afio 2010 a 433.202 en el 2011y a
395.024 en el 2012, en total un 18% menos,
mientras que el Grado | aumenta en 106.000
y los Sin grado en 100.000 aproximadamente
desde el 2010.

Incremento interanual de los distintos Grados en niimeros absolutos. (Sobre el total de valora-

ciones realizadas anualmente).

ANOS Grado llI Grado Il Grado | Sin Grado
2008-2009 89.773 151.933 113.484 55.778 ‘ 410.968
2009-2010 47.700 124.218 129.518 87.384 ‘ 388.820
2010-2011 -55.234 55.104 83.737 55.970 ‘ 139.577
2011-2012 -36.425 2.736 29.011 46.671 ‘ 41.993

Fuente: Elaboracion propia a partir de estadisticas publicadas del IMSERSO. www.imserso.es
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Incremento interanual de Grados en porcentajes. (Sobre el total de valoraciones realizadas

anualmente).

ANOS Grado llI Grado Il Grado | Sin Grado
2008-2009 21,84 36,97 27,61 13,57
2009-2010 12,27 31,95 33,31 22,47
2010-2011 -39,57 39,48 59,99 40,10
2011-2012 -73,18 10,06 61,52 101,60

Fuente: Elaboracién propia a partir de las estadisticas publicadas del IMSERSO. ww.imserso.es.
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Cuarta. Si nos centramos en los datos inte-
ranuales, los cambios en los resultados de la
valoracién son aun mas significativos:

En el afio 2011, de 139.577 nuevos dictame-
nes netos, el Grado Il desciende en 55.000, los
mismos en los que se incrementan los Grados
y los Sin Grado, mientras que el Grado | crece
en 83.000.

En el afio 2012, en el que los nuevos dicta-
menes solo llegan a los 41.993, el descenso del

Grado lll es de 36.425, mientras que el Grado
Il crece en 2.736, el Grado | en 29.000 y los Sin
Grado en 46.700.

Quinta. Por lo que se refiere a las solicitudes
pendientes de valoraciéon, se mantiene en el
entorno de las 100.000 con un ligero descen-
so. Este volumen deberia haber descendido, si
tenemos en cuenta que la demanda ha caido
de forma significativa.
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Solicitudes y valoraciones.

PERSPECTIVAS DE FUTURO

ANOS 2008 2009 2010 2011 2012
Solicitudes a Dic. 684.525 1.082.414 1.482.375 1.597.141 1.636.694
Valoraciones a Dic. 554.822 965.790 1.354.610 1.494.187 1.536.180
Pendientes 129.703 116.624 127.765 102.954 100.514

Fuente: Elaboracién propia a partir de las estadisticas publicadas del IMSERSO. ww.imserso.es.

Valoraciones realizadas
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Fuente: Elaboracion propia a partir de las estadisticas publicadas del IMSERSO. ww.imserso.es.

ANOS Valoraciones realizadas
2008-2009 410.969
2009-2010 388.820
2010-2011 139.577
2011-2012 41.993

Sexta. Las causas que a nuestro juicio han
podido influir en este cambio de comporta-
miento en los resultados de la valoracién son
las siguientes:

¢ La conciencia de los equipos de valoracion
de las Comunidades Auténomas respecto de
la necesidad de intensificar el rigor técnico

en la aplicacién del baremo, habida cuen-
ta de los problemas puestos de manifiesto
en la revision y que dio lugar a la aproba-
ciéon del Acuerdo del Consejo Territorial del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, en materia de érganos y pro-
cedimientos de valoracion de la situacion de
dependencia (Resolucién de 4 de febrero).
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e La Entrada en vigor en febrero del 2012 del
Real Decreto 174/2011, por el que se aprueba
el baremo de valoracién de la situacion de
dependencia establecido por la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocién de la Au-
tonomia Personal y Atenciéon a las personas
en situacion de dependencia.

* La aprobacion por el Consejo Territorial de
Guias de valoracién especificas segun tipo de
discapacidad:

* Una mayor sensibilidad sobre la importan-
cia del rigor técnico en la aplicacion del bare-
mo, habida cuenta la escasez de los recursos
econdmicos existentes y a la importancia de
adecuar estos a las necesidades mas peren-
torias.

e Mayor capacidad de control de la valora-

cién dentro de cada Comunidad Auténoma
al haber disminuido la presion de la demanda.

Personas en situacion de dependencia.

4. CONCLUSIONES FINALES.

Primera.- Se ha producido una contencion
de la demanda de solicitudes de atencién a la
dependencia, por lo que cabria decir que la im-
plantacion del SAAD en este punto ha alcanza-
do meseta. Las solicitudes estan en el diez por
ciento de las presentadas en el 2009.

Segunda.- Ahora el objetivo deberia ser redu-
cir la primera lista de espera de solicitudes pen-
dientes, que es la del acceso a la valoracién. Si
esto no se logra, muchas personas mayores no
conseguiran recibir prestaciones, sobre todo
si tenemos en cuenta que para acceder a ellas
existe una segunda lista de espera en la ela-
boracion del programa individual de atencion.

Tercera.- Las personas con derecho a presta-
cién del SAAD, es decir, valoradas ya como de-
pendientes, se sitlan a diciembre del 2012 en
1.257.769, cifra muy similar a la prevista en Li-
bro Blanco de la Dependencia a diciembre del
2010, que era de 1.246.426"

Dependientes Libro Blanco 2010 Valores gc;r/r;c;ldz%qezndientes
Grado Il 223.457 395.024
Grado Il 420.336 455.877
Grado | 602.636 406.868
Total 1.246.426 1.257.769

Fuente: Elaboracion propia.

7 Libro Blanco de la Dependencia en Espafia. IMSERSO. Cap. | y XIlI.



LAS REFORMAS DE LA VALORACION DE LAS SITUACIONES DE DEPENDENCIA.

No obstante, comparando los datos, las des-
viaciones se han producido en la distribucién
de los beneficiarios por Grados, con mayor nu-
mero de personas en el Gados Ill y menor en
el Grados I. Esta situacion, sin embargo, se ha
empezado a corregir a partir del 2011, como
se aprecia en los datos aportados en la ultima
parte de nuestra exposicion.

Cuarta.- Es necesario incidir en la cualifica-
cién y la experiencia de los valoradores, que
constituyen un elemento fundamental para
una garantia de calidad de la valoracién. La
formacion interna y el intercambio de cono-
cimientos y experiencias entre valoradores de
las distintas Comunidades Auténomas son ins-
trumentos de gran valor para garantizar la ho-
mogeneidad en la aplicaciéon del baremo y con
ello laigualdad en el acceso al derecho en todo
el territorio nacional.

PERSPECTIVAS DE FUTURO

Quinta.- Los avances experimentados en la
valoracién de la dependencia pueden atribuir-
se en gran medida a la mejora del baremo, que
aporta mayor claridad en los conceptos y mas
precision en las técnicas para determinar la ca-
pacidad o no de las personas en la realizacion
de las actividades para la vida diaria.

Sexta.- Asimismo, hay que destacar que,
como soporte de valoracién, tienen la publica-
ciéon de Manuales y de Guias metodoldgicas.

Séptima.- Parece también fundamental se-
guir incorporando investigaciéon e innovacion
en técnicas e instrumentos, que garanticen la
mejor valoracién posible de la dependencia.
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1. LIMITES A LA OPCION FAMILIAR EN LA
LAAD DE 2006.

El primer objetivo de la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacién
de dependencia (LAAD en adelante) se refiere
a "la capacidad de controlar, afrontar y tomar,
por propia iniciativa, decisiones personales
acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas
y preferencias propias asi como de desarrollar
las actividades basicas de la vida diaria.” (art.
2.1). Por otra parte, la Ley adopta el principio
de “permanencia de las personas en situacion
de dependencia, siempre que sea posible, en
el entorno en el que desarrollan su vida.” (art.
3.1). Frente a tales referencias, la LAAD con-
tiene preceptos contrarios a la opcion mas fa-
miliar de su oferta, la “prestacién econémica
para cuidados en el entorno familiar y apoyo a
cuidadores no profesionales” (art. 18): prime-
ro, establece la prioridad de los servicios sobre
las prestaciones econdmicas (art. 14.2), incluida
la citada; segundo, la declara excepcional (art.
18.1).

Cabe senalar, ademas, una importante omi-
sion de la LAAD en la regulacién de los servi-
cios. La mayor parte de los que incluye en su
catdlogo (teleasistencia, ayuda a domicilio,
centros de dia y de noche) (arts. 15, 22, 23 y
24) suponen la permanencia en el domicilio
privado y la posibilidad de la provisién de cui-
dados por los familiares; pero en el texto de la
LAAD no se establece la compatibilidad de los
citados servicios con la “prestacién econémica
para cuidados en el entorno familiar y apoyo a
cuidadores no profesionales” -lo que si se haria
en parte por algunas comunidades auténomas
(CC. AA. en adelante)-.
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El menosprecio de la LAAD a los cuidados
familiares en las situaciones de dependencia
funcional (ocasionalmente, daré por sobreen-
tendido el adjetivo) es uno de los hechos que
me viene moviendo -y que me mueve en esta
ocasién- al analisis de las posibilidades de aque-
llos en lo concerniente a la atencion basica de
la dependencia; tomo el primer término de la
locucién “atencion basica” de la LAAD y deno-
to mediante ella tanto actividades de ayuda
operativa como relaciones personales. A pro-
posito de términos: no utilizo aqui la oposicion
formal-informal en razén de que este segundo
calificativo esta connotado negativa y arbitra-
riamente (Daly y Standing, 2003: 33; Sanchez
Reindn, 2012: 187).

Marx concluye su Tesis sobre Feuerbach con
esta proposicion: “Los filésofos no han he-
cho mas que interpretar de diversos modos el
mundo, pero de lo que se trata es de transfor-
marlo.” Debiera haber afladido: previo conoci-
miento adecuado para valorar con seguridad
los objetivos a alcanzar y los medios utilizables.
Ese conocimiento no es s6lo el de caracter cien-
tifico, sino también el filos6fico-moral (Casado,
2005: 16 a 22). En pro de elegir los medios ido-
neos para la atencion basica a la dependencia,
indagaré en ambos campos.

De los trabajos aludidos, tuvo expresion pu-
blica una ponencia presentada en el lll Congre-
so de la Red Espainola de Politica Social (Casa-
do, 2011). Para aquel y para este texto, recibi
valiosas aportaciones de Natividad de la Red,
Manuel Sdnchez Reindn y Maria Jesus Sanz An-
drés.
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2. FINES Y CONTENIDOS DE LA ATENCION
BASICA A LA DEPENDENCIA FUNCIONAL.

La dependencia funcional es acreedora de la
accién preventiva primaria, secundaria y ter-
ciaria. Y es posible y pertinente actuar con ese
objetivo en todas las etapas de la vida, incluida
la prenatal (Martinez-Frias, 2004) y con espe-
cial celo en la vejez (Ruipérez Cantera, 2004
y Gébmez Pavon, 2007). Por otra parte, ciertas
situaciones de dependencia van asociadas a
enfermedades activas, de modo que requieren
asistencia médica. Recordemos, ademas, el im-
portante papel que juegan las ayudas técnicas
y las medidas de accesibilidad en muchos casos
de dependencia. Las citadas intervenciones y
ayudas no son objeto de este texto, pero si tie-
ne en cuenta las conexiones de las mismas con
la atencion basica.

La busqueda de la idoneidad en la atencion
basica a la dependencia -objeto formal de este
escrito- requiere, en primer lugar, conocer los
fines y los contenidos de esa funcién. Y para
ello, obvio es decirlo, hemos de tomar como
referencia la naturaleza y demandas de las si-
tuaciones de dependencia.

2.1. Dependencia (Casado, 2004: 18 a 23).

La voz “dependencia” es un sustantivo verbal
con tantos significados posibles como relacio-
nes entre dos sujetos: dependencia energética,
dependencia econdémica, drogodependencia
humana o, en fin, dependencia humana fun-
cional. Para esta ultima, ha hecho fortuna en-
tre nosotros la siguiente definicion adoptada
en el seno del Consejo de Europa en 1998:

“La dependencia es un estado en el que se
encuentran las personas que por razones ligadas
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a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psi-
quica o intelectual tienen necesidad de asisten-
cia y/o ayudas importantes a fin de realizar los
actos corrientes de la vida diaria”.

“La dependencia puede afectar a cualquier
sector de la poblacién y no sélo a las personas
mayores. Si bien es cierto que la dependencia
tiende a aumentar con la edad, y que la vejez
se caracteriza por aparecer frecuentemente
asociada con multiples problemas de salud, la
edad no es el Unico criterio acerca de este esta-
do”. (Consejo de Europa, 1998: Anexo,1).

Es usual pasar de la definicion de la depen-
dencia a la consideracion de sus grados de
afectacion; pero me parece que debe abordar-
se antes la cuestion de sus clases. Las mismas
presentan diferencias muy importantes. Como
la dependencia es una quiebra de la autono-
mia, la exploraciéon de aquella debe tomar a
ésta como referencia.

2.2 Factores personales y circunstanciales
de la dependencia (De la Red et al, 2010:
90y 91).

Los factores personales propiciadores de la
autonomia moral y de la operativa, asi como
también los relativos a la dependencia, son
numerosos y diversos. En aras de la brevedad,
enumero las clases de los mismos que me pare-
cen mas importantes mediante una tabla.
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Tabla 1. Factores personales de Autonomia y Dependencia (no exhaustivo).

Factores
personales

CAPACIDADES

Capacidad para tomar
decisiones

(con conocimiento y
responsabilidad)

Capacidad de
desempeiio o
realizacion

El primer bloque de la tabla incluye los fac-
tores de la capacidad de tomar decisiones, es
decir, de la autonomia moral. La misma requie-
re, en primer lugar, conocimiento y capacidad
valorativa de las opciones objeto de posibles
elecciones, asi como de las consecuencias de
éstas, tanto para el interesado como para los
entornos. Estas capacidades se ven mermadas
por la discapacidad intelectual, que a partir
de cierto grado de intensidad supone depen-
dencia moral relevante. Lo mismo cabe decir
de algunos trastornos mentales; de ellos, en
la epidemiologia actual, las demencias son un
importante bloque generador de dependencia
moral, de gravedad variable. También pueden
llegar a bloquear la capacidad de decision ra-
cional ciertos trastornos psiquicos, como la an-
siedad, la inseguridad, las obsesiones y otras
alteraciones mentales cuando se manifiestan
de modo grave y continuado.

Como es sabido, las alteraciones menta-
les aludidas son susceptibles de tratamientos
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Factores promotores
de autonomia

Factores promotores
de la dependencia

mediante medicamentos y psicoterapia que
pueden aliviar y, en algunos casos, corregir la
dependencia moral. Después indicaré la rela-
cién auxiliar de la atencion basica con dichas
intervenciones.

Por supuesto, tanto el factor cognitivo como
el emocional no dependen sélo de la dotacion
natural de los individuos, sino que ésta se mo-
difica mediante la instruccion, la formaciony el
desarrollo personal en las facetas relacionadas
con los citados factores. Esas intervenciones no
son objeto de esta exposicion.

El segundo bloque de la tabla cubre el campo
de los factores concernientes a la capacidad de
desempeno o realizacién de actividades, vale
decir, de la autonomia operativa. Esta puede
verse menguada por una amplisima gama de
deficiencias congénitas y adquiridas derivadas
de enfermedades y accidentes. Como es sabi-
do, una parte de esos casos entrafian depen-
dencia igualmente operativa.
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La medicina, la cirugia y otras disciplinas
-desde la ortopedia mecanica a la electrénica
aplicada- vienen desarrollando una amplisima
gama de medios para paliar y aun corregir la
dependencia operativa. Después indicaré el
punto de conexién de los mismos con la aten-
Cién basica.

También influye en la autonomia operativa
la capacitacién técnica y personal. La primera
se refiere a la preparacion del individuo para la

accion en los entornos. La segunda correspon-
de a la habilitacién para la gestion de la propia
vida. Estas acciones quedan fuera del objeto de
esta exposicion.

Inciden también en la autonomia y la depen-
dencia muy diversos factores circunstanciales.
La tabla recoge algunas clases de ellos relativos
a las posibilidades de hacer efectivas las deci-
siones y de realizar actividades.

Tabla 2. Factores circunstanciales incidentes en la Autonomia y la Dependencia (ejemplos).

POSIBILIDAD DE POSITIVOS NEGATIVOS

Hacer efectivas
las decisiones

social libre

Poder adquisitivo suficiente
Estados técnicos accesibles

y asistidos

Plenitud de derechos
Integracion relacional y

Incapacitacion juridica

Prisién y otras limitaciones de
orden judicial

Limitaciones de facto
(internamiento asistencial)
Pobreza y marginalidad

Ayudas personales

Desempeiio o

realizacion y asistidos

Las circunstancias de los individuos no afec-
tan, en rigor, a su capacidad de tomar deci-
siones, pero si condicionan y aun bloguean su
posibilidad de hacerlas efectivas. Este es un fe-
némeno que se manifiesta en el comun de la
poblacién, pero tiene una incidencia especial
de signo negativo en algunas clases de situa-
ciones de dependencia. Por de pronto, los tras-
tornos mentales y la discapacidad intelectual
graves pueden abocar a medidas de incapaci-
tacion juridica, las cuales afectan incluso a las
decisiones residenciales (Alonso Seco y Gonza-
lo Gonzalez, 1997: 356 y 357). Por otra parte,
entre las personas con esas afectaciones son

Entornos técnicos accesibles
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Barreras materiales,
funcionales o simbdlicas
en los entornos

relativamente frecuentes las condenas penales
y las sentencias de privacién de libertad (Casa-
do, 2008: 570-582).

La capacidad de desempefio esta obviamen-
te condicionada por las caracteristicas de los
entornos. El ejemplo mas obvio nos lo ofrece el
medio fisico: las escaleras constituyen barreras
infranqueables para, entre otras, las personas
sin funcionalidad en sus piernas; los ascenso-
res y las plataformas elevadoras les posibilitan
la movilidad vertical. En el orden simbdlico: la
informacion mediante una sola lengua en so-
ciedades plurilingUes llega a imposibilitar, por
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ejemplo, que un enfermo conozca su diagnos-
tico y prescripciones correspondientes; la elegi-
bilidad de lengua de comunicacién asistencial
-con auxilio de intérprete si fuera necesario-
salva esa barrera.

Por supuesto, la dependencia se manifiesta
con intensidades diversas, las cuales vienen
siendo descritas mediante diferentes escalas. A
efectos descriptivos, me parece especialmente
indicada la graduacién de la dependencia en
relacion con las clases de actividades de la vida
diaria: basicas o de autocuidado; instrumenta-
les o de desenvolvimiento en el medio social;
y avanzadas, relativas a la participacién social
productiva, en el sentido amplio de este térmi-
no (Casado, 2004: 21 a 23; Rogero, 2010: 193
a 195). La proteccién social de la dependencia
requiere graduarla en relacién con la intensi-
dad de la ayuda requerida. Asi, la LAAD, tras su

reforma mediante el Real Decreto-Ley 20/2012,
establece tres grados (art. 26).

2.3 Contenidos de la atencion y estilos re-
lacionales.

Las combinaciones de los factores personales
y circunstanciales de la dependencia, ademas
de sus grados, generan una diversidad enorme
de manifestaciones, la cual entrafia una de-
manda de atencion también muy diversa. Los
contenidos de la atencién han sido agrupados
(Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2005:
173; Rogero, 2010: 38 y 39) en estas tres clases:
material o instrumental, informativa o estraté-
gica y emocional. Me serviré seguidamente de
otro enfoque para visibilizar la diferencia de
requerimientos de las dos clases indicadas de
dependencia funcional.

Tabla 3. Fines y contenido de la Atencion a la Dependencia.

ATENCION BASICA

LIMITACIONES/
CARENCIAS para :

Tomar decisiones

(con conocimiento y
responsabilidad), por
limitaciones cognitivas
y/o emocionales

Desempefio o
realizacion por
limitaciones cognitivas,
emocionales, fisicas o
sensoriales

Relaciones personales
y sociales
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ATENCION
PERSONALIZADA

ESTILO DE LA
RELACION
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Las limitaciones de capacidad para tomar de-
cisiones con conocimiento y responsabilidad
demandan ayuda humana, que puede llegar a
suplir a los afectados en su actividad mas per-
sonal. Esta clase de ayuda es propia de la aten-
ciéon basica.

Salvo que se asuman riesgos de dafos graves
para el interesado y, en ciertos casos, para ter-
ceros, la suplencia de la adopcién de decisiones
tiene necesariamente un caracter tutelar-direc-
tivo, que limita las posibilidades de salvaguar-
da de la autonomia moral de los asistidos. No
obstante esto, incluso las afecciones mas graves
causantes de la incapacidad en examen, por lo
general, no impiden experimentar agrado o
desagrado con los cuidadores y sus practicas,
de modo que es posible y oportuno observar
las manifestaciones indicativas de ello y obrar
en consecuencia. En cualquier caso, la posicion
tutelar de los asistentes no puede excusar el
respeto a los asistidos. Por otra parte, cuando
estos sufran pobreza de relaciones sociales au-
ténomas, como es muy frecuente, resulta espe-
cialmente indicado que la asistencia se realice
de modo motivador y afectivo.

En los casos de dependencia moral menos
graves no resulta necesaria la suplencia en la
toma de decisiones, sino la complementacién
mediante consejo, asesoramiento, orientacion, etc.

Los trastornos y deficiencias que incapacitan
paratomar decisiones o la dificultan gravemen-
te demandan asistencia psiquiatrica y/o psico-
terapéutica. La misma requiere obviamente la
intervencion de facultativos y otros terapeutas
para las funciones de diagnostico, prescripciéon
y terapia; los prestadores de la atencién basica
podran y deberan guiarse en su funcién de las
indicaciones que reciban de aquellos, median-
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te los cuales colaboran en las terapias (Gomez
Pavon, 2008: 31 a 35).

Las carencias de capacidad para la ejecucion
de actividades de la vida diaria demandan ayu-
da supletoria o complementaria al efecto. Por
este lado, la misma estd llamada a tener tanta
diversidad como las manifestaciones de depen-
dencia que la requieren. Dicha ayuda, obvio es
decirlo, es propia de la atencién basica. En esta
faceta, la misma podréa contar en muchos casos
con el concurso de ayudas técnicas e interven-
ciones de supresién de barreras fisicas y de la
informacién.

En una buena parte de los casos de depen-
dencia operativa, la ayuda basica requerida
hace parte de la vida intima de los afectados:
levantarse de la cama, asearse, elegir vestuario
y enfundarselo... Esto plantea una obvia exi-
gencia de que la ayuda se realice sin menos-
cabo de la dignidad de los asistidos. El modo
como esto se logre debe guiarse por el criterio
de los mismos con capacidad de elegir y de ma-
nifestarse, sea de modo expreso o tdcito. Esta
capacidad sera clave igualmente para incorpo-
rar o no componentes de motivacion y afecti-
vos a la relacion de ayuda; dicho de otra mane-
ra, no debe darse por supuesto que los mismos
estan indicados siempre.

Las situaciones de dependencia para la rea-
lizacion de actividades suelen demandar aten-
ciones especializadas, como la habilitacion, la
rehabilitaciéon de mantenimiento o la terapia
ocupacional. Como es sabido, mediante las
oportunas instrucciones, algunas de las acti-
vidades indicadas al efecto pueden ser reali-
zadas por los propios interesados, en muchos
casos con el concurso de sus asistentes basicos.
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Las limitaciones para tomar decisiones y para
la realizacion de actividades puede implicar
dificultades de distinto grado para mantener
las relaciones personales y sociales propias de
la condicion humana. La atencién basica debe
salvar esas dificultades y aun cubrir los huecos
relacionales. La prestaciéon de ayuda tutelar
y operativa puede ser aprovechada al efecto
practicAndose de modo a la vez personal. Pero
puede ser necesario propiciar o posibilitar otras
relaciones especificamente personales mas las
de caracter social.

3. CONOCIMIENTO APLICABLE A LA ELECCION
DE MEDIOS.

El conocimiento de caracter cientifico goza
en nuestra cultura de muy alto y justo aprecio
como guia para la accién. Y también va siendo
apreciada la informacién sobre buenas practi-
cas. Pero los objetivos finales y las condiciones
morales de la accién pro bienestar no se deri-
van de las evidencias empiricas, sino que hemos
de alumbrarlos mediante la filosofia (Casado,
2005: 16 a 18). Asi pues, para indagar cudles
deban ser los medios idéneos de la atencién
basica a la dependencia, debemos servirnos de
las tres fuentes de conocimiento citadas.

3.1. Principios.

En el mundo occidental, la accién pro bien-
estar debe tener como guia los principios y
valores fundamentales asumidos por nuestra
cultura; de ellos, son especialmente aplicables
al objeto de esta exposiciéon la dignidad de to-
das las personas, su libertad, la igualdad y la
solidaridad. En la esfera publica, la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos se inicia
con la proclamacién de dichos principios y va-
lores fundamentales (art. 1), y sus disposiciones
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sobre derechos sociales (arts. 22 y 25) cubren la
atencion a las situaciones de dependencia -sal-
vo que no se utiliza este término-. Del mismo
modo, nuestra Constitucion asume los citados
principios fundamentales (arts. 1.1 y 10.1); y
también establece derechos sociales que abar-
can -igualmente sin nombrarla- la atencién a la
dependencia (arts. 41, 43, 49 y 50).

De los principios evocados, creo oportuno co-
menzar aqui por lasolidaridad, pues es el motor
de la provisién de ayuda a las personas afectas
de dependencia. Algunas de éstas tienen capa-
cidad econémica para comprar los servicios que
necesitan; mas parecen ser mayoria los que ca-
recen de tal capacidad. Para cubrir ese hueco,
es imprescindible que la solidaridad actue. La
misma se manifiesta de modo abundante y es-
pontaneo en el seno de las familias; pero esta
linea de ayuda no alcanza a toda la demanda.
En nuestras sociedades, son estimables las ini-
ciativas voluntarias extrafamiliares de apoyo,
entre otras necesidades, para las derivadas de
la dependencia; pero sus aportaciones no lle-
gan a todos los vacios que dejan las coberturas
familiares. El déficit que resulta de la autopro-
vision mas las solidaridades voluntarias, viene
haciendo necesaria la solidaridad obligatoria.
Su medio historico es la imposicion juridica del
deber de prestacion de ayuda entre parientes
(Codigo civil, 1.VI1). Pero en los estados sociales,
como el espanol, la aplicacion principal de la
solidaridad obligatoria a la proteccién por de-
pendencia se viene instrumentando mediante
instituciones de proteccién de base contributi-
va -seguros sociales- o fiscal -seguridad social
asistencial y LAAD-.

La dignidad de las personas exige, obviamen-
te, atencion de buena calidad, y también que
aquella no sea tomada como medio para el logro
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de otros fines. Recordemos el imperativo cate-
goérico de Kant en su férmula del fin en si mis-
mo: “Obra de modo que uses la humanidad,
tanto en tu persona como en la persona de
cualquier otro, siempre como un fin al mismo
tiempo y nunca solamente como un medio en
si mismo.” (1972 [1785]: pp. 44 y 45) Esta nor-
ma es particularmente oportuna en relaciéon
con la frecuente valoracion de determinadas
opciones de atencion a la dependencia por sus
efectos colaterales, especialmente la creaciéon
de empleo, los retornos econémicos y la igual-
dad de las clases sexuales.

A mi parecer, la dignidad de las personas en-
trafia también la aportaciéon de las afectas de
dependencia. Como el comun de los humanos,
estan moralmente llamadas a realizar por si el
maximo de actividades que sus circunstancias
les permitan; especialmente de autocuidado.
Esta orientacion de conducta se ve amenaza-
da por factores individuales y sociales: en al-
gunos casos, la disponibilidad de apoyos -sean
de préoximos o de ajenos- propicia el abuso de
los mismos; con frecuencia, la conmiseracién
es fuente de sobreproteccién; la atencién me-
diante servicios integrales deriva hacia la pasi-
vizacién; etc. Por ciertoy como es sabido, apar-
te de su significado moral, la autoprovision es
deseable desde el punto de vista de la promo-
Cién de la salud.

Las situaciones de dependencia para tomar
decisiones suponen limitaciones subjetivas a la
auténtica libertad. Y la dependencia de des-
empefio entrafa riesgo para su ejercicio por
los posibles conflictos de intereses entre los
afectados y las personas o instancias que les
proveen ayuda para sus actividades diarias. Es-
tas circunstancias obligan a velar por la salva-
guarda de la libertad posible de las personas
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afectas de dependencia especialmente en lo
relativo a la elecciéon de los medios de aten-
ciéon. “El principio de la libertad de eleccién es
fundamental a fin de garantizar el respeto a la
dignidad y a la autodeterminacién de la per-
sona dependiente.” (Consejo de Europa, 1998:
Anexo, 3.2). La disyuntiva mas importante al
efecto se compone de estos términos: asisten-
cia mediante internamiento o residiendo en do-
micilio particular.

El principio de igualdad es particularmente
relevante en relacion a las situaciones de de-
pendencia por la desventaja funcional que su-
pone la misma. Como esto es muy obvio dentro
del comun de la sociedad, mencionaré las rei-
vindicaciones de diferenciacion en la aplicacién
de la LAAD que hicieron algunos portavoces de
entidades asociativas del area de la discapaci-
dad. He aqui la declaraciéon de uno de ellos que
no desea ser identificado: “Como ya he dicho,
X [la asociacién] es critica con la Ley de Depen-
dencia, sin dejar de valorar que es un primer
paso hacia una buena legislacion a favor de
los disminuidos. Pero sus criticas van centradas
en el origen de esta Ley. Segun X, esta Ley se
pensé inicialmente para los ancianos y por la
presion de las entidades dedicadas a los dismi-
nuidos/dependientes, se consiguié que tam-
bién entraran en esta Ley, pero los baremos no
estan pensados para los disminuidos, sino para
los ancianos y resultan de dificil aplicacién.”

La afirmacién sobre el origen de la LAAD
choca con los siguientes hechos: El Libro blan-
co previo a la LAAD (Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2005) considera la dependen-
cia funcional en todas las edades; asi puede
verse en el capitulo primero, dedicado a la po-
blaciéon objeto de proteccién; e incluye sendos
capitulos para los menores de 65 afios (el IV) y
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los mayores (el V). En cuanto a los “baremos”,
el examen del vigente cuando se produjo esa
manifestaciéon -aprobado por Real Decreto
504/2007, de 20 de abril- muestra lo siguiente:
las actividades fisicas de la vida diaria objeto de
valoracién —comer, defecar, lavarse, etc.- pue-
den suponer problemas de ejecucién a perso-
nas de cualquier edad; el baremo incluye una
escala especifica para valorar las limitaciones
relativas a la toma de decisiones para las perso-
nas afectas de discapacidad intelectual y enfer-
medad mental -sin discriminacién por edad-.

3.2. El enfoque comunitario.

En el pasado -como en el presente-, la aten-
cion de las situaciones de dependencia me-
diante internado era minoritaria, pero tuvo
mucha notoriedad. Debieron de influir en ello
factores como la monumentalidad de muchas
de sus sedes y su densidad institucional.

Los internados -usual e impropiamente de-
nominados instituciones de modo excluyen-
te- han sido un medio de atencién -y control,
en algunos casos- a personas en situaciones de
necesidad extraordinaria por orfandad y aban-
dono parental, enfermedades y deficiencias
mentales y somaticas graves y crénicas, pobre-
za y desvalimiento social... Son medios de dise-
Ao sencillo y de gran cobertura funcional, pero
adolecen de graves inconvenientes.

Vives denuncié la mala gestién de los esta-
blecimientos asistenciales (1992 [1525], segun-
da parte, caps. Il y Ill). Viniendo a Espafiay a la
llustracion encontramos en Cabarrus una criti-
ca sistematica de los internados asistenciales y
propuestas de reforma de signo resueltamente
domiciliario. Expuso una y otras en la primera
de las cinco cartas que escribié a Jovellanos
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entre finales de 1792 y principios de 1793 -si
bien se publicaron bastantes afios después-
(Cabarrus, 1820). El enfoque domiciliario ten-
dria una estimable acogida en la Ley de Esta-
blecimiento general de la Beneficencia, de 23
de enero-6 de febrero de 1922. Y cabe decir
lo mismo del Real Decreto de 14 de mayo de
1852 por el que se establece el reglamento de
la Ley General de Beneficencia de 20 de junio
de 1849.

En el siglo XXy en el mundo occidental, con
una base empirica mas rigurosa y amplia, se
promueven reformas de sustitucion de la pau-
ta del internamiento por el enfoque comuni-
tario, es decir, por la permanencia en la mayor
medida posible de las personas necesitadas en
su domicilio y en sus otros entornos habituales
(Casado, 2007: 274 y 275). De tales movimien-
tos merece ser destacado, en primer lugar, el
de reforma psiquidtrica; cabe tomar como
punto de partida del mismo el informe Action
for mental health, publicado en 1961 y en los
EE.UU. También merece ser destacada la accién
pro medicina comunitaria y atencién primaria
en salud; proclamada ésta solemnemente en la
Conferencia Internacional de la Organizaciéon
Mundial de la Salud sobre el asunto que se ce-
lebrara en Alma-Atay en 1978.

El enfoque comunitario ha sido adoptado
también por instancias muy relevantes para la
proteccion de las situaciones de dependencia.
Sirva como muestra la Recomendacion n° (98) 9
del Comité de Ministros a los Estados miembros
del Consejo de Europa relativa a la dependen-
cia, cuyo inciso final incluye la siguiente pres-
cripcion: “Las prestaciones deberan ser atribui-
das y concedidas tanto a las personas que viven
en su domicilio como a las que residen en ins-
tituciones. Sin embargo, el mantenimiento en
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domicilio debe favorecerse.” (1998: Anexo, 31)

En la misma fuente se afirma que “la perma-
nencia en el domicilio es generalmente prefe-
rida por la persona dependiente.” (Consejo de
Europa, 1998: Anexo, 3.5).

En Espafa contamos con dos encuestas de
opinioén sobre las opciones residenciales de la

"poblacion espafiola cuidadora de personas
mayores”, con obvio conocimiento de causa.
Dichas consultas se realizaron en 1994 y 2004,
y fueron promovidas por el Instituto de Mayo-
res y Servicios Sociales (IMSERSO, 1995 y 2005).
Como puede verse en la tabla 4, la preferen-
cia por cuidadores y alojamientos familiares es
muy amplia.

Tabla 4. Preferencias de los cuidadores de personas mayores sobre los cuidadores que
preferirian para ellos mismos en el caso de necesitarlos en su vejez. Porcentajes.

CUIDADORES PREFERIDOS 1994 2004
Una hija 19,9 25,7
Su esposo/a 29,5 19,3
Los hijos e hijas indistintamente 16,7 13,8
Una residencia pagada por la Administracion 8,5 7.4
Profesionales de servicios sociales publicos 2,3 6,0
Un hijo 3,5 5,4
Una vivienda o miniresidencia en mi mismo barrio/pueblo _ 4.1
Otro familiar 3,5 4,0
La familia y los servicios sociales conjuntamente 1,4 2,2
Profesionales en una residencia privada 4,8 2,1
Otras 2,1 1,8
No sabe/No contesta 8,0 8,2

Fuente: IMSERSO, 2005: 65.

Mas recientemente, también el Imserso en-
cuestd a las propias personas mayores, que
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también optaron mayoritariamente por los
domicilios particulares.
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Tabla 5. ;Dénde preferiria vivir Ud. si llegara a necesitar cuidados? Porcentajes.

Hombre Mujer TOTAL 65 a 69 70a74 75a79 80y + TOTAL
En su casa aunque sea sélo/a 14,5 16,1 15,4 1,4 17,7 16,2 16,2 15,4
En la casa de un hijo/a o de otros familiares 46,0 46,2 46,1 43,8 40,2 50,3 50,4 46,1
Compartiendo una vivienda con otras personas 0,8 1,4 1,2 1.1 2,0 0,5 1,0 1,2
En una residencia/urbanizacion para mayores 22,4 15,3 18,3 21,7 18,0 16,3 17,2 18,3
En otro lugar 0,2 0,2 0,2 0,3 0,1 0,2 0,1 0,2
No sabe/No contesta 20,8 18,8 22,0 18,8

om0 | w | w [ | w0 |0 [ w | w]

Fuente: IMSERSO. Encuesta de mayores 2010 ( www.imsersomayores.csic.es)

La aplicacién de la LAAD ha generado un he-
cho que parece convergente con las preferen-
cias mayoritarias registradas por las encuestas
citadas: la amplia aceptacion de la “prestacion
econdmica para cuidados en el entorno fami-
liar y apoyo a cuidadores no profesionales”
(art.
cual, por cierto, fue declarada excepcional por
la Ley (art. 18.1)-. Parece que la abundancia de
concesiones de la citada prestacién viene con-
dicionada por factores ajenos al interés de los
beneficiarios, especialmente el de las Comuni-
dades Autonomas por reducir gasto (Jiménez
Lara, 2012: 19); pese a ello, dije "aceptacion”
porque la efectividad de los servicios y presta-
ciones de la LAAD requiere la solicitud o al me-
nos la aceptacion de los interesados.

18) (www.dependencia.imserso.es) -la

Quede nota, finalmente, de que la conexién
comunitaria debe procurarse también en la
ubicacion residencial de personas afectas de
dependencia fuera de los domicilios propios
o de familiares. La formula mas proxima es el
acogimiento familiar. En el otro extremo en-
contramos experiencias e investigaciones que
procuran la incorporacion de las relaciones co-
munitarias a los establecimientos residenciales
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(Chapman et al, 2003).

3.3 Potencialidad de los cuidadores familia-
res y apoyos a los mismos.

La opcion por el domicilio privado y la aten-
cion familiar estan, al menos de hecho, muy
ligadas: “no podemos dejar de reconocer que
hoy dia las familias son la alternativa real para
permitir la permanencia en el hogar de las per-
sonas mayores.” (Martinez Rodriguez, 2010).
A proposito de esta circunstancia, es obligado
plantearse la potencialidad de los familiares
para la atencion basica a las situaciones de de-

pendencia.

Los contenidos de la atencion bésica que
implican mayor intimidad espiritual y fisica
son afines al régimen de comunién y recipro-
cidad personales que se asocian con el amor y
la cooperacion gratuita propios de las familias.
De este modo, salvo fallos de esas relaciones o
de la capacidad y/o disponibilidad de familia-
res potenciales cuidadores, resulta deseable su
participacion directa en la provision de la aten-
cién basica por dependencia. La misma puede
ser parcial, puesto que es posible fraccionar los
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contenidos de la atencién y reservar los mas
delicados y ejecutivos a los familiares.

La atencién familiar de la dependencia pare-
ce especialmente adecuada para la facilitacion
y suplencia de las relaciones personales empo-
brecidas por limitaciones cognitivas, emocio-
nales o fisicas.

El nucleo de los contenidos funcionales de
la atencién basica para las situaciones de de-
pendencia es técnicamente sencillo y conoci-
do por el comun de las personas adultas. Pero
es frecuente que aquella comporte algunas
operaciones inusuales y/o con riesgos para el
asistido y para el asistente -como las relativas
a la movilizacién y a las posturas corporales-.
Y pueden plantearse también requerimientos
especificos relativos al régimen de vida -por
ejemplo, la composicién de la dieta y/o su con-
sistencia, medicacién, curas-. Merecen especial
atencion las exigencias relacionales propias de
las situaciones de dependencia por secuelas de
alteraciones cognitivas y emocionales. Median-
te asistencia especializada, la atencion familiar
puede cumplir esas exigencias, incluso en casos
complejos (Gitlin et al, 2010).

La participacion de los familiares en la provi-
sion de la atencién basica puede realizarse de
modo fluido mediante la convivencia del asisti-
do y de su/s asistente/s. Pero se realiza también
residiendo en viviendas diferentes, mediante
las oportunas comunicaciones y desplazamien-
tos. Y auin cabe esa participaciéon de los familia-
res residiendo el asistido en un internado real
y habitualmente abierto a la presencia y a la
intervencion de aquellos; lo que, al menos en
Espafia, es excepcional.

La frecuentemente amplia dedicacién de los
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asistentes familiares a las situaciones de de-
pendencia va unida en muchos casos, no sélo a
los esfuerzos y riesgos fisicos ya aludidos, sino
también a los de caracter mental. Una parte
importante de las personas afectas deben se-
guir tratamientos farmacolégicos complejos,
dietas especiales y programas de ejercicios fisi-
cos y mentales; estos pueden ser dirigidos por
técnicos externos, pero con frecuencia resulta
conveniente la colaboracion de los cuidadores
basicos. Y son también muy importantes las
tensiones que se derivan con frecuencia de la
participacion afectiva del asistente en las limi-
taciones, los sufrimientos y los riesgos del asistido.

La mayor parte de los observadores y de las
observaciones concernientes a la provision fa-
miliar de ayuda en situaciones de dependencia
vienen abordando el fendmeno de las cargas
y de los costes de oportunidad con una visién
casi mecanica. Pero el conocimiento psicologi-
co nos informa de que la motivacion alivia de
modo significativo el impacto de fatiga y es-
trés de las actividades objetivamente esforza-
das. Esta circunstancia debe de ser la base de
la siguiente conclusion derivada del analisis de
informacién empirica de 2005: “El cuidado a
mayores y enfermos del propio hogar genera
un grado de satisfaccién significativamente su-
perior a la mayoria de tareas domésticas (como
limpiar, fregar o cocinar) y al empleo. La satis-
faccién con el cuidado a mayores dependientes
es similar a la que producen las reparaciones
en el hogar y el estudio, e inferior a la genera-
da por las relaciones familiares y el cuidado a
ninos.” (Rogero Garcia, 2010: 326).

Las probadas potencialidades de los cuidado-
res familiares para la atencion basica de la de-
pendencia no excusan la provisién de apoyos
a aquellos. Los mismos son necesarios, en unos
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casos, para posibilitar su funcién; en otros,
para mejorarla; y también para prevenir el es-
trés, el aislamiento, la pérdida irreparable de
oportunidades... En no pocos casos las propias
familias contratan auxiliares domésticos. Pero,
sobre todo para quienes carecen de medios
econdémicos para tal recurso, son necesarios
otras clases de apoyos.

Algunas entidades privadas -como la Aso-
ciacion Parkinson Madrid- y publicas -como el
Ayuntamiento también de Madrid (Serrano
Garijo, 2010: 141 a 147)- vienen desarrollando
programas de capacitaciéon y apoyo, principal-
mente psiquico, a los cuidadores familiares vy,
en algunos casos a los empleados auxiliares.
Las necesidades que se plantean en este frente
son muy diversas.

Aparte de los apoyos personales y directos
a los cuidadores, son muy importantes los de
caracter instrumental o externos; como los que
siguen. Por de pronto, la disponibilidad de
viviendas accesibles es un medio muy impor-
tante tanto para los afectados como para los
cuidadores; ademas del cambio de alojamien-
to, cabe recurrir a la adaptacion de la vivien-
da habitual (Sanz, 2011: 301 y 302). Uno de los
costes de oportunidad de algunos cuidadores
es la renuncia al empleo e ingreso econémico
correspondiente (Rodriguez Cabrero, 2004: 63
a 67); la misma puede ser compensada con un
subsidio o prestaciéon compensatorios. El capi-
tulo mas importante de los apoyos externos es
el de los servicios de apoyo a la permanencia
en el domicilio: teleasistencia, servicio de ayu-
da a domicilio, centro de dia, centro de noche,
residencia temporal.
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3.4 Opciones internacionales.

AuUn cuando sus resultados no tengan valor
normativo, la comparacién internacional es un
medio acreditado para disponer de referencias
auxiliares en la valoraciéon y disefio de las prac-
ticas y proyectos propios. Afortunadamente,
para el objeto de esta exposicidon, contamos
con trabajos realizados por autores espafioles
guiados por el interés en la acciéon nacional.

Rodriguez Cabrero ha llevado a cabo un pro-
fundo examen de las “Politicas de atencion a
la dependencia en los regimenes de bienestar
de la Union Europea” (2011). El principal foco
de observaciéon del mismo es la asignacién de
responsabilidades protectoras a los individuos,
las familias y el Estado. En relacién con ello, se
aborda también la cuestion de los agentes dis-
pensadores de cuidados. Ambos hilos se cruzan
con cuestiones abordadas aqui.

En la configuracion de las politicas de los pai-
ses de la UE juega un papel importante la liber-
tad de eleccién de prestaciones, bien que con
“limitaciones y controles de cara a garantizar
la calidad de la asistencia” (p. 16). Las presta-
ciones monetarias son un medio basico para
posibilitar dicho principio. Las reformas recien-
tes han sido ocasion propicia al efecto (p. 27).

En cuanto al papel de las familias, “en nin-
gun modelo de CLD [cuidados de larga dura-
cién] el Estado sustituye los cuidados familia-
res... En cierto modo, las nuevas politicas de
CLD refuerzan, reconstituyéndolo, el modelo
tradicional de cuidados tanto por la via de las
prestaciones monetarias (modelo anglosajén),
como mediante servicios y programas de con-
ciliaciéon de la vida familiar y personal con el
empleo (modelo nérdico) o mediante la
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integracién de los cuidadores informales en el
Sistema de Seguridad Social (modelo continen-
tal, caso espanol) o, como suele suceder, con
una combinaciéon de todos ellos cuya estruc-
tura depende del tipo concreto de régimen y
Estado de Bienestar.” (p. 19).

La libre eleccién (p. 16, 24, 26, 27) propicia la
opcion de las prestaciones econémicas, aunque
con limitaciones y controles para garantizar la
calidad de la asistencia.

En relacién con el objeto de esta exposicion,
importa resefiar la extensién, bien que con in-
tensidad variable, en los distintos paises estu-
diados por Rodriguez Cabrero, de las politicas
de apoyo al cuidador informal (p. 36).

Helena Sotelo ha publicado una compara-
cién internacional centrada en las prestaciones
econdmicas para las situaciones de dependen-
cia (2011), en la cual constata “el progresivo
afianzamiento de las prestaciones econémicas
como via de acceso a la adquisicion de servi-
cios de atencion personal formal, o como via
de compensacion econémica de los cuidados
informales.” (p. 10).

En algunos paises europeos se han instituido
prestaciones cuyos beneficiarios son los cuida-
dores, pero esta férmula estd poco extendida,
de modo que el trabajo citado se centra en las
destinadas a los afectados por dependencia, en
sus distintas modalidades (p. 10). Desde el pun-
to de vista de su afectacién, las mismas son de
dos clases: las destinadas a las personas usua-
rias -como la prestacion econémica para cuida-
dos en el entorno familiar de la LAAD-; las que
se conceden para la adquisicion de servicios
por el beneficiario -como las otras dos prestacio-
nes econémicas de la LAAD-. Las prestaciones
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econdmicas pueden constituir piezas de pro-
teccién independientes —como en el caso de la
LAAD-, o estar integradas en fondos de presta-
ciones econémicas y servicios de los que puede
disponer el beneficiario hasta el tope que ten-
ga concedido.

La opcion politica por las prestaciones econoé-
micas se ha basado en distintos factores: “hay
paises que instrumentan estas alternativas con
unos objetivos claramente centrados en la re-
duccién de costes y orientados al progresivo
retranqueamiento de lo publico, y paises que
realmente los introducen con el fin principal
y ultimo de favorecer el ejercicio del derecho
de eleccion de las personas usuarias y de con-
tribuir a la modernizacién del Estado de bien-
estar, sin pretender ningun debilitamiento del
modelo de responsabilidad publica.” (p. 11).

En el orden practico, y sobre todo en relacion
con la poblacién de edad avanzada afecta de
dependencia, se esta produciendo un impor-
tante movimiento internacional en pro de la
facilitacién de la opcién domiciliaria -housing-
mediante: por una parte, la accesibilidad de las
viviendas y la domética; por otra, la expansion
de los servicios ambulatorios (Rodriguez Rodri-
guez, 2011: 9 a 13).

4. CAMBIOS DE 2012 EN LA LAAD Y EN SU
APLICACION RELATIVOS A LA OPCION
FAMILIAR.

La aplicacion de la LAAD durante sus cinco
primeros anos de vigencia, en relacién con la
prestacion econdmica para cuidados en el en-
torno familiar, ha generado cuatro fenémenos
relevantes para esta exposicién. En primer lu-
gar, contradiciendo la excepcionalidad que la
LAAD asigna a dicha prestacion, todas las CC. AA.
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menos la de Madrid la concedieron en mayor
numero de casos que cualquier otro compo-
nente de su panoplia protectora (www.depen-
dencia.imserso.es, SISAAD). En segundo lugar,
pese a que la LAAD no lo prevé, al menos cinco
CC.AA. adoptaron el criterio de compatibili-
zar la prestacion mencionada con diferentes
servicios. En tercer lugar, principalmente por
una buena parte del sector de los proveedores
privados, se desarroll6 una amplia campaina de
custionamiento y aun negacion de la calidad
de la atencion familiar (a titulo de muestra, cfr.
Entre Mayores, n° 111, pp. 17 y 18). En cuarto
lugar, la preocupacién por los costes del cui-
dador familiar que se manifestara en el tiem-
po anterior a la aprobacién de la LAAD (Ro-
driguez Cabrero, 2004: pp. 63 a 67), continu6
siendo objeto de atencién (ejemplo reciente:
Garcia Calvente y Del Rio Lozano, 2012: p. 101).

Teniendo como referencia lo expuesto en los
apartados 2 y 3 sobre la naturaleza de la aten-
Cién basica a la dependencia y sobre los crite-
rios de eleccién de medios, parece indicado
que se reaccionara a los cuatro fenédmenos re-
sefados en el parrafo anterior, principalmente,
con los siguientes cambios. Primero, supresion
en la LAAD de la preferencia de los servicios so-
bre las prestaciones econémicas y de la excep-
cionalidad de la relativa a los cuidados en
el entorno familiar. Segundo, inclusion en la
LAAD de la compatibilidad de dicha prestacién
con los servicios, por una parte, de promocién
de la autonomia y, por otra, de los de apoyo
a la permanencia en los domicilios particula-
res de los afectados (al menos, teleasistencia,
servicio de ayuda a domicilio y estancias resi-
denciales de respiro). Tercero, aplicacion rigu-
rosa de las disposiciones de la LAAD relativas
a inspeccion y sanciones (arts.39 y 42 a 47).
Cuarto, promocion del componente “apoyo a

36

cuidadores no profesionales” que la LAAD ligo
a la prestacion econémica para cuidados en el
entorno familiar.

Tras la consecucién de mayoria absoluta por
el Partido Popular en las elecciones generales
de 2011, se adoptaron importantes medidas
relativas al Sistema para la Autonomia y Aten-
cion a la Dependencia. Las de nivel nacional
relacionadas con el asunto en cuestién se ha-
llan en estos dos documentos: 1) Resolucion de
13 de julio de 2012, de la Secretaria de Esta-
do de Servicios Sociales e Igualdad, por la que
se publica el Acuerdo del Consejo Territorial
de Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia para la mejora del sistema para
la autonomia y atencién a la dependencia; 2)
Real Decreto-ley 20/2012, de 13 de julio, de
medidas para garantizar la estabilidad presu-
puestaria y de fomento de la competitividad
(titulo Il y disposicion transitoria décima).

Excepcionalidad. EI Consejo no abordd la
supresion del caracter excepcional de la pres-
tacion econdémica para cuidados en el entorno
familiar sino que, por el contrario, tomé varios
acuerdos para hacerla efectiva (segundo, 72).
El Real Decreto-ley no modifica lo establecido
por la LAAD en 2006.

Compatibilidad. El Real Decreto-ley afa-
de a la LAAD un nuevo articulo por el que se
establece el Régimen de incompatibilidad de
las prestaciones. La disposicion que incide en
la econdmica para cuidados en el entorno fa-
miliar reza como sigue: “Las prestaciones eco-
némicas serdn incompatibles entre si y con los
servicios del catalogo establecidos en el articu-
lo 15, salvo con los servicios de prevencion de
las situaciones de dependencia, de promocién
de la autonomia personal y de teleasistencia.”



ATENCION BASICA Y COMUNITARIA IDONEA A LA DEPENDENCIA

(art. 25 bis.1).

Inspeccion y sanciones. El Consejo no adopté
acuerdos sobre estos puntos, pero si sobre la
ampliacion de los requisitos y compromisos del
cuidador familiar, tanto en el tramite de solici-
tud como en el ejercicio de su tarea (segundo,
7°). El Real Decreto-ley no modificé las disposi-
ciones de la LAAD sobre accion administrativa
contra el fraude (art. 39) e infracciones y san-
ciones (arts. 42 a 47).

Apoyo a los cuidadores no profesionales. Ni
el Consejo ni el Real Decreto-ley incidieron en
este punto.

Aparte de lo anterior, tanto en el Acuerdo
del Consejo (segundo, 152y tercero, 9.2, princi-
palmente) como en el Real Decreto-ley (dispo-
sicion transitoria décima) se incluyen medidas
de reduccién de las cuantias de la prestacion
econémica para cuidados en el entorno fami-
liar.

¢Por qué sigue y aun se agrava el trato ad-
verso a la opcion familiar? Por limitacion de
espacio, debe quedar este asunto para otra
ocasion, si la hubiere...
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1. CONCEPTO DE DEMENCIA.

Demencia (“dementia”) significa etimologi-
camente “ausencia de pensamiento”. Se defi-
ne como un deterioro global y persistente de
funciones intelectuales -memoria, orientacion,
razonamiento, comprension, calculo, etc.- que
habian sido adquiridas (en oposicién al tér-
mino “oligofrenia”, en la que tales funciones
no se han llegado a adquirir de modo pleno),
con preservacion del estado de vigilancia (con-
ciencia), a causa de lesién organica cerebral. La
demencia origina una repercusion en las acti-
vidades de la vida diaria, con severa alteracion
para el desarrollo personal, familiar y social. Se
ha dicho que la demencia golpea el cerebro del
paciente y el corazén de sus familiares.

Fue Esquirol (ESQUIROL, 1838), el primero en
marcar las diferencias entre demencia y retra-

”

so mental, plasmando la conocida frase: “...el
demente es como la persona que ha sido priva-
da de su propiedad después de haber podido
disfrutar de ella, es una persona rica que se ha
empobrecido, el idiota siempre ha sido pobre

y miserable”.

Las funciones intelectuales engloban una
serie de capacidades como son los niveles de
vigilancia y atencién, las funciones superiores
(memoria, orientacion, lenguaje, aprendizaje,
percepcién, atencidén y concentracién, juicio,
habilidades sociales, resolucion de problemas)
y las capacidades para praxias, fasias, gnosias y
calculo. Tales funciones se deterioran y apare-
ce un sindrome (no una enfermedad) que es la
demencia.

Asi pues, la demencia es un sindrome, tal y
como ya describiera Armand Marie al comen-
zar el siglo XX (MARIE, 1906), caracterizado
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por diversos déficit cognitivos, sin descenso del
nivel de conciencia, que puede responder a dis-
tintas causas y mecanismos, y que se acompa-
na generalmente de un deterioro del control
emocional, del comportamiento social o de la
motivacién (WHO, 1988). Para poder establecer
que existe una demencia, es preciso constatar
que hay afectacion de, al menos, tres funciones
cognitivas -una de ellas, la memoria- y que
el déficit es adquirido y es persistente durante
mas de seis meses.

Recapitulamos sefalando, ademas, que para
poder establecer el diagnéstico de demencia se
exige también que los sintomas sean causantes
de un deterioro en el funcionamiento social y
ocupacional de la persona (KNOPMAN, 2003)
representando un declive significativo del nivel
previo de funcionamiento.

El concepto actual de demencia se construy6
a finales del siglo XIX y a principios del siglo
XX bajo un paradigma cognitivo: las demen-
cias consistirian sélo en trastornos irreversibles
de las funciones intelectuales (BERRIOS, 1996).
Afortunadamente, en las dos ultimas décadas
se ha avanzado en la comprensién de los tras-
tornos no cognitivos de las demencias, como
en el caso de las demencias frontotemporales,
que se presentan principalmente con trastor-
nos de la conducta, y en comprender mejor las
enfermedades que se situan en el limite entre
la neurologia y la psiquiatria.

Las demencias se caracterizan por dos ele-
mentos fundamentales: la persona ha experi-
mentado un deterioro desde su nivel de fun-
cionamiento previo y la demencia interfiere
claramente con el trabajo o las actividades
habituales (KNOPMAN, 2003). Uno de los ma-
yores avances en el estudio de las demencias



ha sido la identificacion de diferentes tipos cli-
nicos producidos por distintos procesos patolé-
gicos. Se han propuesto distintas definiciones
de las demencias, y en la mayoria se retienen
los siguientes elementos: a) las demencias son
un sindrome adquirido y crénico, por lo tanto
se diferencian del retraso mental y del sindro-
me confusional; b) las demencias son general-
mente irreversibles y son causadas por lesiones
estructurales en el cerebro; c) se caracterizan
por un deterioro de las capacidades intelec-
tuales, acompafado frecuentemente de tras-
tornos del comportamiento y, en ocasiones, de
trastornos del movimiento; d) los trastornos
presentados por los pacientes interfieren con
sus habilidades sociales y pueden ocasionar la
imposibilidad de llevar una vida independiente
(TRIMBLE, 1996).

A lo largo de la segunda mitad del siglo XX
se avanzé en la enumeracion y descripcion de
los diferentes procesos que pueden conducir a
la demencia. Una primera distincion fue deslin-
dar las demencias debidas a patologias previas
conocidas e identificadas, y se hablé de “de-
mencias secundarias”. Permanecian entonces
como “demencias primarias” todas aquellas,
la mayoria, en las que los medios de identifi-
cacién no conseguian determinar situaciones
previas causantes.

La anatomia patoldgica apenas avanzé en las
descripciones de las demencias hasta el ultimo
tercio del siglo XX, deslindando hasta entonces
dos grandes tipos de demencias, dependiendo
del momento de la vida en el que aparecian los
sintomas: se definia como “demencia presenil”
a la que acontecia antes de los 65 afos, causa-
da por degeneracién del cerebro, de causa no
determinada; siendo demencia de la vejez la
que sucedia en el periodo senil y de la que se
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aceptaba universalmente un origen debido a
problemas vasculares cerebrales por arterioes-
clerosis. Hacia 1900 ya se habian individualiza-
do la demencia senil, la arterioesclerética (re-
blandecimiento cerebral por isquemia crénica),
las demencias infecciosas (la relacionada con la
sifilis), la demencia traumatica y algunas de las
subcorticales (por ejemplo, la enfermedad de
Huntington). En 1907 Alois Alzheimer recogi6
el caso de Auguste Deter, paciente que presen-
taba una demencia cuando tenia 51 afnos, y
describio las lesiones neuropatolégicas (placas
seniles y ovillos neurofibrilares) tras efectuar
la autopsia. Estas mismas lesiones ya habian
sido comunicadas en pacientes ancianos con
demencia. Las formas de demencias de predo-
minio lobar frontotemporal, con escasa altera-
cion de la memoria, fueron también identifi-
cadas de modo anatomoclinico en los afios del
cambio de siglos XIX y XX con las descripciones
debidas a Pick.

Para la identificacién de un proceso clinico
como demencia el médico general en su con-
sulta de atencién primaria se cifie a alguno
de los criterios internacionalmente admitidos,
aunque no son unicos, para poder construir
tal definicién. En la practica diaria los sistemas
mas empleados, para acercar al diagnostico de
demencia sin requerir la destreza de un espe-
cialista neuropsicélogo, son los que contiene
DSM-IV y CIE-10 (WHO, 1988, WHO, 1992).
Ninguno de los actuales parametros de medi-
cién de las funciones cognitivas para el diag-
nostico de demencia es completo para abarcar
todas las alteraciones presentes potencialmen-
te en una demencia. Por ejemplo, DSM-IV se
apoya mucho en el andlisis de los problemas
de memoria, que apenas estan presentes en
demencias de afectaciéon preferente en I6bu-
los occipital o frontotemporal. Por otra parte,
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cuando se comparan los resultados obtenidos
por dos sistemas para el diagnéstico de demen-
cia como DSM-IV y CIE-10, los resultados no
son concordantes (ERKINJUNTTI, 1997). Para
intentar salvar las limitaciones existentes para
una aplicacion global de un Unico instrumento
diagnéstico han surgido intentos de busque-
da de sistemas de medicién que puedan tener
aplicaciones mas globales; es el caso de los cri-
terios de Knopman aparecidos en 2003 y que
enfocan la medicion en las alteraciones de la
memoria y de al menos otra funcién superior,
pero también intenta medir las dificultades
para resolver tareas, para el razonamiento o
las capacidades espaciales de orientacion, o
de reconocimiento de objetos o del lenguaje
(KNOPMAN, 2003).

2. TIPOS DE DEMENCIAS.

Como se ha avanzado al principio, es muy
amplia la lista de procesos causales, enferme-
dades definidas o simples agentes, que causan
una demencia (TRIMBLE,1996). Dentro de las
patologias de tipo vascular, ademas de los in-
fartos arteriales multiples de localizacién cor-
ticosubcortical se citan la leucoencefalopatia
subcortical, o enfermedad de Binswanger, las
vasculitis, las malformaciones arteriovenosas y
otras patologias arteriales cerebrales. En oca-
siones son procesos metabdlicos adquiridos o
situaciones de caracter toxico quienes condu-
cen al sindrome de demencia, como sucede en
casos de patologia tiroidea, en insuficiencia re-
nal y en procesos de didlisis, en los déficit de vi-
tamina B12 o de acido félico, en el alcoholismo
y en situaciones de anoxia. También puede ser
la demencia la estacion de llegada en personas
que reciben farmacos de muy distintos perfiles,
desde los psicotrépicos a anticolinérgicos, anti-
hipertensivos, antihistaminicos, digital o algunos
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antiepilépticos como fenobarbital o fenitoina.

En la larga lista también ocupan un lugar
los procesos ocupantes de espacio en el cere-
bro (tumores o hematomas), las infecciones
cerebrales, las encefalopatias inflamatorias,
los traumatismos repetidos, las patologias des-
mielinizantes, metabdlicas congénitas o las
enfermedades por depdsito, ademas de la hi-
drocefalia normotensiva. Aquellos cuadros de
demencia, definida por los criterios arriba cita-
dos, que no coinciden con las situaciones pre-
vias enumeradas se definen hoy con el amplio
concepto de “demencias degenerativas prima-
rias” aun cuando este concepto deba de ser
sometido a observacion y posiblemente sera
modificado, pues el término “degeneracion”
abarca patrones diversos, mientras que la pa-
tologia “por depdsito” es ampliamente acep-
tada y demostrada en el momento actual. Con
todo, las demencias primarias mas frecuentes
son la enfermedad de Alzheimer (EA), el Com-
plejo de Pick, la enfermedad de Huntington
y otras demencias presentes en procesos de
movimientos anormales o en los sindromes ri-
gidoacinéticos, sobre todo en el amplio grupo
de patologias contenidas bajo el epigrafe de
“parkinsonismos plus”.

La demostrada accion lesiva de todas las si-
tuaciones previas enumeradas puede condu-
cir a un sindrome de demencia; pero la epi-
demiologia revela que debe existir, ademas
de la situacion previa de tipo etiolégico, una
predisposicién o predeterminacion, tal vez de
causa genética, que ha de valorarse o sumar-
se a un cierto grado de “reserva funcional” y/o
distinto grado de plasticidad cerebral. Aunque
es evidente que la incidencia de las demencias
aumenta con la edad, no coincide con el proceso
fisiolégico de envejecimiento; de manera que



la demencia debe verse como el extremo de un
continuum donde los limites entre el funciona-
miento mental normal, los pequeios lapsus de
memoria y las alteraciones del juicio sin con-
secuencias significativas, son indistinguibles
de los estadios incipientes del sindrome de de-
mencia.

3. DEMENCIAS DEGENERATIVAS PRIMARIAS.

Alois Alzheimer tenia 35 afios y era uno de
los médicos del Sanatorio municipal para de-
mentes y epilépticos de Frankfurt cuando en
noviembre de 1901 ingresé la paciente Augus-
te Deter, de 51 anos. Auguste sufria un proceso
que habia comenzado nueve meses antes con
dificultades para su cuidado personal, con des-
orientacion, pérdida de memoria, problemas
de lenguaje y trastornos del comportamiento
con “incompetencia psicosocial”, como enton-
ces definian a la demencia. Una vez ingresada
en el Sanatorio, la sefiora Auguste comenzé a
tener alucinaciones y su estado mental se de-
teriord progresivamente. El médico Alzheimer
registraba cuidadosamente esa evolucién cli-
nica durante solamente un afio -pues en 1902
deja Frankfurt para ir a trabajar a Heidelberg-
y describe la gran dificultad que tiene para
examinar a la paciente por su alterado com-
portamiento, estableciendo el diagnéstico de
“demencia presenil” que explicaba como una
“demencia progresiva que se presenta al final
de la edad adulta, pero precediendo al perio-
do senil”. Cuando muere Auguste, en abril de
1906, practican la autopsia y envian el informe
de la necropsia y el cerebro al propio Alzhei-
mer, que entonces trabajaba en el Hospital de
Munich. En el informe se recoge que el cerebro
muestra “leve hidrocefalia interna y externa,
con atrofia cerebral”. En rigurosos estudios,
que contrasta con otros realizados por él mis-
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mo, el Dr. Alzheimer describe en el interior de
las neuronas una degeneracion neurofibrilar
(ovillos) y en el exterior un amasijo como de
granos de mijo (placas seniles). Aunque es cier-
to que las lesiones que Alzheimer comunicé en
el cerebro de Auguste ya habian sido identi-
ficadas afios antes por Pick, el mérito del ha-
llazgo y la denominacion de la enfermedad,
como “demencia presenil” se atribuyé pronto
a Alois Alzheimer, probablemente a propuesta
de Kraepelin, su jefe académico en Munich.

Tuvieron que pasar sesenta afios hasta la apa-
ricion de estudios de caracter neuropsicoldgi-
co y posterior ratificacion anatomopatolégica
que clarificaran definitivamente los conceptos
previos de demencias “senil” y “presenil”. En
efecto, Roth y Blessed, en Newcastle, realiza-
ron estudios neuropsicolégicos en personas de
edad avanzada, en grupos con y sin demencia,
seguidos de confrontaciones lesionales cere-
brales que hizo Tomlinson en las autopsias de
las personas que habian sido analizadas duran-
te afos. Los citados autores, en la década de
los sesenta del pasado siglo, confirmaron de-
finitivamente que las lesiones que Alzheimer
habia descrito como propias de la demencia
“presenil” estaban “también” en los cerebros
de las personas que fallecian tras haber sufrido
una demencia denominada “senil” por tener
mas de 65 afos (BLESSED, 1968).

4. TRASTORNOS DE MEMORIA DISTINTOS A
LA DEMENCIA.

Otros trastornos frecuentes, que es necesa-
rio diferenciar de la demencia, consisten en la
disminuciéon de la memoria como Unica altera-
Cién, de elevada frecuencia en personas mayo-
res con capacidad intelectual igual a la de las
personas de su edad, que no son progresivos
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y que se han denominado “olvidos benignos
de la vejez” (KRAL, 1962) o “simples trastor-
nos de memoria asociados al envejecimiento”
(CROOK, 1986). Sin embargo, el proceso que
muchas veces marca el inicio de la demencia
fue descrito en 1999 (PETERSEN, 1999) con la
denominaciéon de Deterioro Cognitivo Leve
(DCL). EI DCL se caracteriza por una reciente
y ligera pérdida de memoria, mas alla de la
que cabria esperar al considerar la edad y el
nivel educativo del paciente (PETERSEN, 2001)
cuando no hay otros trastornos de funciones
cognitivas y por ello no se puede formular el
diagnéstico de demencia. Podria considerarse
el DCL como un estado de transicion entre la
funcién cognitiva normal para la edad y la de-
mencia leve; pues un porcentaje variable, en-
tre el 15y el 35% de pacientes con DCL evolu-
cionan cada ano a demencia, casi siempre del
tipo alzhéimer; es decir, el DCL va incorporan-
do progresivamente otras alteraciones de fun-
ciones cognitivas hasta que existen criterios de
demencia.

Cuando solamente se hacen valoraciones de
las alteraciones clinicas presentes en un pacien-
te con DCL es totalmente impredecible cual
sera su evolucion. Por otra parte, algunos DCL
incluso mejoran y regresan, mientras que tam-
bién es muy dificil establecer cual es su reper-
cusion en las actividades de la vida diaria, por
cuanto depende mucho del tipo de actividad
que la persona desarrolla.

5. LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER (EA).
5.1 Lesiones elementales en la EA.
La EA diagnosticada con los criterios DSM-IV

evoluciona de maneralenta alo largo de diez a
doce afos, y existe amplio consenso al considerar

que cuando aparecen los primeros sintomas, el
proceso patoldgico lleva ya entre diez y veinte
anos presente en el cerebro.

Las caracteristicas lesionales de la EA son las
que ya describié Alois Alzheimer en el cerebro
de la paciente Auguste Deter: los ovillos neu-
rofibrilares y las placas seniles, que afectan
inicialmente al sistema limbico (hipocampo,
corteza entorrinal y nucleo basal de Meynert)
asi como a nucleos de integracion, para exten-
derse a la corteza temporal y a las regiones
frontal y parietal, respetando las areas moto-
ras primarias. La progresiva mejora de las téc-
nicas de identificacién morfoldgica, estructural
y bioquimica ha permitido la identificacion de
los componentes que configuran los ovillos y
las placas. Ovillos y placas son ya protagonistas
de numerosos ensayos terapéuticos que estan
en marcha, asi como de los intentos de buscar
la prevencion de la enfermedad de Alzheimer.
Pero ademas son los elementos que por ser
identificados mediante distintas técnicas en
vida del paciente con demencia, incluso antes
de que aparezca la sintomatologia, marcan las
bases para los nuevos métodos de diagndstico
precoz que estan sefalando ya el futuro.

Los ovillos neurofibrilares son depdsitos de
filamentos emparejados con aspecto de doble
hélice, presentes en el interior de las neuronas
y ocupando parte de su citoplasma perinuclear,
constituidos por proteina tau hiperfosforilada
de modo anormal, lo cual altera su solubili-
dad y su unién a los microtubulos (KIDD, 1963,
KATZMAN, 2000, SELKOE, 2001).

Las placas estan formadas por depésitos de
un péptido amiloide-beta de 42 aminoacidos
(KATZMAN, 2000) que abarca a otro deposito
formado por similar péptido de 40 aminoacidos.



Rodeando esos depodsitos se acumulan detri-
tus celulares indicativos del dafio neuritico y
axonal ocasionado (DICKSON, 1997) ademas
de elementos identificados como proteina tau
fosforilada (FERRER, 2011).

5.2 Proceso diagndstico de la EA.

La certeza diagnéstica de la EA es préxima al
85% y solamente se confirma en estudios post-
mortem; aunque también hay datos de mas
alto porcentaje de error.

El diagnéstico actual de la EA se basa en la
demostracion de la existencia de una demencia
mediante la historia clinica y la realizacién de
pruebas psicolégicas, ademas de excluir otros
procesos neurolégicos o psiquiatricos citados
anteriormente como causantes posibles de de-
mencia, siempre que se excluyan también otras
patologias cerebrales.

En la practica cotidiana se aplican la mayor
parte de las veces las exigencias que para el
diagnéstico de demencia tienen los criterios
DSM-IV ya comentados y criticados de manera
muy somera.

Es necesario iniciar el proceso diagnéstico
con un detallado interrogatorio en el que se
investiguen antecedentes familiares y se explo-
re acerca de otras posibles causas de demencia,
incluida la existencia de depresiéon. Es necesa-
rio realizar una evaluacién neuropsicolégica
para demostrar que existe anomalia de fun-
ciones cognitivas o que tales funciones estan
indemnes y solamente hay trastorno simple de
la memoria, sin criterios definitorios de demen-
cia, y con mucha frecuencia asociado al enveje-
cimiento fisiolégico (LOGIE, 2007). Son sugerentes
de que estamos ante un inicio de demencia la
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progresién temporal de los sintomas mnésicos
en los ultimos meses, asi como la dificultad
para aprender cuando la persona pone todo
el interés en ello, o cuando los olvidos entor-
pecen las actividades de la vida diaria (olvidos
para las pequefas compras cotidianas o para
la toma de medicamentos, abandono de ruti-
nas, etc). Suele ser frecuente que el paciente
reste importancia a las anomalias de memoria
y comportamiento que su familia describe.

También es necesario seguir la rutina diag-
nostica descartando algunas patologias citadas
en las formas de demencias secundarias o sin-
tomaticas como es el caso de ingesta habitual
de medicamentos “sospechosos”, las deficien-
cias de acido folico, patologia tiroidea, déficit
de vitamina B12, perfil lipidico, lues, serologia
VIH; cuyos porcentajes de alteracion son muy
bajos; pero por tratarse de patologias poten-
cialmente tratables y reversibles es necesario
continuar abordando la comentada rutina
diagnostica (KNOPMAN, 2001, CLARFIELD,
2003, EASTLEY, 2005).

En el proceso diagnéstico del sindrome de
demencia se pueden aplicar un abundante
numero de test; pero el mas empleado es el
test mini-examen cognoscitivo, o minimental
(FOLSTEIN, 1975), que explora la memoria, la
orientaciéon temporal-espacial, el aprendizaje,
la atencion, el calculo, el lenguaje y las praxis
constructivas; que puede realizarse en menos
de 20 minutos, aunque se puede ver influen-
ciado en sus resultados por el nivel sociocultu-
ral del paciente. Algunos test son mas rapidos
que el “minimental” y de rapida construccion
por el médico general (VILLARS, 2010).

El test “del reloj”, evallia sobre todo la orientacién
temporo-espacial y la existencia de alteraciones
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ejecutivas, y se considera un buen instrumen-
to para confirmar o descartar de modo rapido
una alteracion de distintas funciones cogniti-
vas (SHULMAN, 2000). Al paciente se le mues-
tra una hoja en la que hay dibujado un circulo
con un punto en el centro y se le explica que se
trata del dibujo de un reloj que él debe com-
pletar marcando una hora determinada, lo que
implica sefalar en la esfera los niUmeros y las
manecillas de modo correcto. El test del reloj
muestra una buena sensibilidad, aunque care-
ce también de especificidad.

El “test de las 5 palabras” puede servir para
detectar de modo répido la anomalia de me-
moria cuando se leen al paciente cinco pala-
brasy se le pregunta por la pareja de cada una
de las palabras referida a la categoria seman-
tica respectiva (por ejemplo, cuchillo/utensilio
cocina, limonada/bebida, elefante/animal,) y
se le pide que repita las cinco palabras y sus
cinco correspondientes. Si no recuerda alguna,
le dird a qué categoria pertenece. Después le
propondrd otra tarea y al cabo de un rato le
pedird que repita de nuevo las cinco palabras.
Una emision de concordancias correctas exclu-
ye de modo rapido la existencia de alteracion
mnésica (CROISILE, 2010).

En una insistente busqueda de formulas para
la rapida deteccién de anomalias cognitivas
que permitan profundizar en otras exploracio-
nes neuropsicoldgicas o de otro tipo, surgen
nuevos medios o test como el CODEX (Cogni-
tive Disorders Examination) (BELMIN, 2007)
de utilidad para el médico general, que pue-
de en unos tres minutos detectar la existencia
de trastorno de memoria, sin verse modificado
por el nivel cultural de la persona. Comienza
pidiendo la repeticion y memorizacién de tres
palabras simples, para seguir con el test del
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reloj y terminar pidiendo la evocacién de las
tres palabras citadas al inicio. Si los dos test
(memorizacién de palabras y reloj) son nor-
males la posibilidad de alteraciéon cognitiva es
muy baja. Cuando hay discordancia y una de
las dos pruebas es anormal se pasa a hacer las
cinco preguntas sobre orientacién espacial del
minimental: jen qué lugar estamos?, ;en qué
piso?, ;en qué ciudad?, ;en qué provincia?,
ien qué region?, Cuando hay cuatro respues-
tas correctas también se excluye practicamente
la demencia; pero si hay menos de cuatro co-
rrectas hay que profundizar en otros estudios
mas especializados.

5.3 Dificultades practicas en el diagnéstico
de la EA.

En la inmensa mayoria de casos, la aplicacion
estricta de los criterios que definen el sindro-
me de demencia, con las exigencias conocidas
citadas al comienzo de esta revisién, hace que
el proceso esté ya muy avanzado; de modo que
es constante la sensacion de los equipos de sa-
lud de que “se llega tarde”.

Como hasta la fecha no existen tratamientos
curativos ni otros que puedan detener el avan-
ce de las lesiones presentes en el cerebro, la
tardanza en el diagnéstico tampoco ha signifi-
cado un problema mayor a sumar al tremendo
impacto de la enfermedad en el paciente y en
su entorno familiar y social.

En los ultimos 5-10 afios hemos asistido a
avances notables en la definicién de numero-
sas dianas terapéuticas, hasta medio centenar,
en las que se esta profundizando y pronto sera
necesario pasar ya a las fases de ensayos en
humanos; después de los conocidos fracasos en
la aplicacion de ciertas vacunas terapéuticas.



Cuando tal situacién se haga realidad aparece-
ré de nuevo el problema de la falta de homo-
geneizacion de los casos definidos como enfer-
medad de Alzheimer, por cuanto es imposible
determinar una correspondencia entre niveles
lesionales reales en el cerebro y el correspon-
diente deterioro de funciones cognitivas. En
efecto, son numerosas las experiencias que de-
muestran esa falta de correlacién, lo que invo-
ca la contundencia de la teoria de la “reserva

Ill

funcional”. La eficacia de un farmaco en pa-
cientes con alzhéimer exigird que la selecciéon
de casos sea sistematica y rigurosamente efec-
tuada, agrupando a los pacientes segun su ni-
vel de deterioro y a ser posible segun su lesion

topografica cerebral predominante.

Un hecho que esta llegando para aportar
esperanza en la resolucién del problema cita-
do es el que también en los ultimos diez afios
estd congregando a la comunidad cientifica.
Es ya evidente que diversas técnicas de deter-
minaciones analiticas en fluidos biolégicos y
de exploraciones neurorradiolégicas nos per-
miten determinar la cantidad anormal de las
dos estructuras proteicas que se asientan en los
ovillos neurofibrilares y en las placas neuriticas.
Pero también se puede ya identificar por estu-
dios de tomografia de emisién de positrones
(PET) el depdsito anormal y aventurar su can-
tidad o intensidad; al tiempo que la resonan-
cia magnética (RM) nos ofrece mediciones vo-
lumétricas de zonas cerebrales especialmente
involucradas en la demencia de Alzheimer.

Todo lo anterior nos permite hoy hacer un
diagnostico de EA incluso antes de que apa-
rezcan los primeros sintomas de demencia, lo
que esta significando un impresionante avance
que habra de ser totalmente aplicado cuando
existan tratamientos eficaces para curar o
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retrasar el progreso de la enfermedad. Es cier-
to que para aplicar tales avances han de darse
dos circunstancias por parte del paciente y su
familia en un caso y por parte de los costes de
las exploraciones a realizar. En cuanto al pri-
mer aspecto, las determinaciones bioquimicas
de proteinas anormalmente depositadas en el
cerebro se han de realizar en el liquido cefalo-
rraquideo; de manera que es preciso realizar
una puncion lumbar, exploraciéon no exenta de
ciertos riesgos y que produce molestia doloro-
sa al paciente. Pero es de suponer que ante el
analisis del binomio “coste-beneficio” los mé-
dicos animaremos a nuestro paciente a some-
terse a la prueba cuando el diagnoéstico abra las
puertas a un tratamiento precoz, que empieza
a aventurarse aunque aun no sea realidad.

Por otra parte, las exploraciones neurorra-
diolégicas que después se citaran tienen un
elevado coste y surge la pregunta de hasta qué
grado podran ser ofrecidas por los sistemas pu-
blicos de asistencia sanitaria. Y una vez mas la
respuesta ha de ser planteada cuando existan
medios para la curacién o, al menos, para re-
trasar el proceso de modo significativo.

También se beneficiara de estos nuevos pro-
cedimientos el mejor diagnoéstico de enferme-
dad ante un sindrome de demencia. Y es que
existen casos de demencia de Alzheimer que
debutan sin apenas alteraciones de memoria,
sugiriendo al principio una demencia lobar
frontotemporal (GUYANT-MARECHAL, 2009).

6. Biomarcadores y diagnostico precoz en
demencias.

Se entiende por biomarcador, o “marcador
biolégico” a una sustancia que sirve de ayuda
para medir un proceso biolégico normal, un
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proceso patolégico o el nivel de respuesta a
un tratamiento. En el continuum que traduce
la lesion patologica en el “proceso alzhéimer”
se utilizan determinaciones de sustancias en el
liquido cefalorraquideo, como son el péptido
beta-amiloide y la proteina tau, que retnen las
caracteristicas definitorias de biomarcadores.
Tras un somero analisis de tales sustancias y su
valor diagnoéstico se comentaran también las
patologias neurorradiolégicas cerebrales que
completan nuevos panoramas diagnosticos.

6.1 Péptido beta-amiloide.

Numerosos estudios han demostrado de
modo consistente que los niveles de proteina
beta-amiloide 42 (BA42) estan descendidos en
el LCR de pacientes con alzhéimer en un 50%
en relaciéon con la poblacién control, en tanto
que no hay variaciones para las mediciones en
LCR del péptido BA40 (HAMPEL, 2004, SCHOO-
NENBOOM, 2004) con rangos de sensibilidad
en torno al 80%.

La determinacion BA42 en LCR también es
util para predecir la evolucion de un déficit
cognitivo leve hacia demencia de Alzhéimer,
de modo que desarrollan alzhéimer aquellos
que presentan niveles mas bajos de BA42, si
bien las determinaciones no son de tanta utili-
dad para diferenciar entre formas topograficas
de demencias degenerativas primarias distin-
tas al alzhéimer (SUNDERLAND, 2003).

Existe unarelacién inversa entre la concentra-
cién de beta-amiloide en LCR y la presencia de
placas de amiloide en el cerebro, asi como una
correlacién entre el dato licuoral y la deteccién
o captacion de amiloide cerebral mediante PET
con el marcador Pittsburgh (TOLBOOM, 2009).
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6.2 Proteina tau.

En pacientes con enfermedad de Alzheimer
o con estadios previos como el DCL se han in-
vestigado los niveles en LCR de las proteinas
tau, tanto en su fraccion hiperfosforilada (P-
tau) como total (T-tau). Existe amplia unifor-
midad de resultados en cuanto a la elevacién
en LCR de T-tau en pacientes con EA en rela-
cién con los controles, llegando a duplicar los
valores, con altos niveles de sensibilidad y de
especificidad, por encima del 80% (BLENNOW,
2004). La concentracion elevada de P-tau en
LCR tiene, ademas, un valor predictivo negati-
vo de hasta el 90%; es decir, una concentracion
normal de esta proteina practicamente excluye
el diagnéstico. Sin embargo, la capacidad de la
determinaciéon de P-tau para distinguir la EA
de otras formas de demencia es baja, dado que
los niveles de P-tau también estan elevados en
otras demencias (SUNDERLAND, 2003). Tam-
bién son positivos los estudios que relacionan
las elevaciones de T-tau en LCR con la atrofia hi-
pocampica en resonancia magnética del cerebro.

6.3 Combinaciones de biomarcadores.

Realizando en las mismas personas las deter-
minaciones de BA42 y de P-tau mejora el valor
diagnéstico predictivo de las exploraciones, de
manera que la sensibilidad y la especificidad de
la combinacion de los dos biomarcadores han
sido ligeramente superiores (89 y 90%) a las
encontradas por separado a la hora de diferen-
ciar entre pacientes con EA y controles sanos
(SCHOONENBOOM, 2004).

El impacto del nivel de estudios en la EA ha
sido largamente debatido, con resultados no
siempre coincidentes. Cuando se han investi-
gado los biomarcadores en pacientes con EA,



pero correlacionando los datos con el nivel de
formacion se ha encontrado que los descensos
del péptido BA42 y las elevaciones de P-tau en
el LCR guardan una estrecha correlacién con el
numero de afos de formacion de los pacientes
(DUMURGIER, 2010) en apoyo de quienes sus-
tentan la teoria de la “reserva cognitiva” se-
gun la cual para estados clinicos equivalentes,
las lesiones histolégicas son mas avanzadas en
personas con mayor reserva cognitiva.

Otro punto de interés en el empleo de bio-
marcadores licuorales en las demencias es el
del diagnostico en casos de lesidon topografi-
ca cerebral que respeta inicialmente el I6bulo
temporal; como es el caso de la “atrofia cor-
tical posterior” de Benson, con trastornos vi-
suales y de otras funciones cognitivas, pero sin
afectacién inicial de la memoria. En estas situa-
ciones, las alteraciones de beta-amiloide y pro-
teina tau en LCR sugerentes de “demencia tipo
alzhéimer” permiten un inicio inmediato del
tratamiento farmacolégico con anticolinesta-
rasicos (BOBIN, 2011). Indicacion similar tienen
los biomarcadores en las formas de sospecha
de demencia lobar frontotemporal, cuyo diag-
nostico diferencial plantea problemas al inicio
(SERRA-MESTRES, 2009).

En estudios multicéntricos y longitudinales
(a lo largo de cinco afios) de personas sanas,
de pacientes con deterioro cognitivo leve (57
personas) y de pacientes con demencias DA (68
pacientes), las determinaciones en LCR de pro-
teina beta-amiloide y tau fosforilada, demos-
traron una sensibilidad del 94% para los bio-
marcadores, a los que se afadié alelo ApoE4,
cuando se realizaron los correspondientes
estudios necrépsicos. Estos resultados refuer-
zan el papel de los biomarcadores para prede-
cir patologia (DE MEYER, 2010).
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6.4 Resonancia Magnética.

La practica de estudios de neuroimagen cere-
bral (TCy RM) se ha empleado desde hace mu-
chos afios en la practica clinica habitual para
descartar patologias cerebrales que pudieran
ser las causantes de un sindrome de demencia.
En ese sentido, la atrofia cortical es el hallazgo
mas frecuente en las demencias degenerativas
primarias, pero su aparicion refleja el paso de
muchos afios desde que se instalaran las lesio-
nes causantes del deterioro cognitivo. En los
diez ultimos anos han aparecido técnicas de
RM que permiten hacer diagnéstico precoz de
las demencias degenerativas, incluso con ante-
rioridad a la aparicion de trastornos de memoria.

Las nuevas técnicas de neuroimagen son mas
Utiles cuando miden el volumen de estructuras
regionales cerebrales, especialmente del hipo-
campo y corteza entorrinal (KILLIANY, 2000) y
su relacién con los precoces cambios de fun-
ciones cognitivas que son propias de los inicios
de la demencia de Alzheimer (GOSCHE, 2002),
estableciéndose también valor predictivo en
cuanto a la evolucion hacia demencia de for-
mas de deterioro cognitivo leve (JACK, 2000),
aunque con resultados no siempre coinciden-
tes (DIKERSON, 2008).

La presencia de atrofia del area temporal
medial por RM esta presente en porcentajes de
75-96% de los pacientes con EA, en porcenta-
jes mas bajos (75%) en personas con deterio-
ro cognitivo leve, pero también se observa en
personas de abanicos de edades similares sin
alteraciones de las funciones cognitivas. Otra
indicacion de la técnicas volumétricas en RM es
la de marcar la progresion del proceso dege-
nerativo cuando se correlaciona la evolucién
morfoldgica con la progresion del deterioro en
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funciones cognitivas y con los biomarcadores
del LCR (BOUWMAN, 2007).

6.5. Tomografia por emision de positrones
(PET).

Los estudios PET con fluorodesoxiglucosa
(FDG) muestran en la EA un descenso del meta-
bolismo en la corteza entorrinal, el giro hipo-
campico, y en corteza cingulada posterior, zo-
nas cerebrales intimamente relacionadas con
los procesos de memoria inmediata, mientras
que otras estructuras como los ganglios basa-
les, el cerebelo o la corteza motora no se alte-
ran hasta épocas muy posteriores. Existe una
correlacién entre tales descensos del metabo-
lismo de FDG en el estudio PET y la gravedad
del deterioro cognitivo, asi como con su pro-
gresiéon (THAL, 2006). También es de utilidad el
PET para diferenciar las formas de demencias
de localizaciones distintas como las que apare-
cen en la demencia con cuerpos de Lewy con
hipometabolismo occipital. Las alteraciones en
el metabolismo FDG en los enfermos de de-
mencia de Alzheimer son anteriores a las mo-
dificaciones patolégicas de las funciones cogni-
tivas, lo que permite aportar a PET un valor en
el diagnostico precoz.

De mayor actualidad son los estudios PET del
cerebro usando radioligandos que se acoplan
directamente a las placas de péptido beta-ami-
loide, a la proteina tau o a ambos, haciendo
posible la visualizacién de estas proteinas ané-
malas in vivo. El radioligando que lleva el nom-
bre de la ciudad americana donde se comenzé
a utilizar se denomina Pittsburgh Compound-B
(PIB), y es altamente selectivo para sefialar las
placas del péptido amiloide, de modo que los
pacientes con alzhéimer “fijan” el PIB en por-
centaje entre el 60 y el 90% superior a los
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controles (KLUNK, 2005).

Ademas, los estudios con PET también han
demostrado la presencia de captacion de PIB
en un cierto numero de controles sin demen-
cia (JACK, 2008) lo que confirma los hallazgos
previos de presencia de patologia de tipo Al-
zheimer en sujetos sin afectacién cognitiva,
indicativos una vez mas de que el “proceso
alzhéimer” es un continuum en el que la re-
serva funcional previa es fundamental para
comprender las discordancias entre hallazgos
morfoldgicos y el nivel de anomalia cognitiva
demostrada (LE CARRET, 2005), es decir, entre
carga lesional y expresion clinica.

También resulta de gran interés para el diag-
nostico del tipo de demencia primaria el hecho
de que en las formas frontotemporales no se
capta PIB en las regiones propias de la EA (RA-
BINOVICI, 2007).

7. Secuencia temporal de los biomarcadores.

Se han comparado los biomarcadores citados
en las diferentes y progresivas formas evolu-
tivas de deterioro cognitivo, partiendo de si-
tuaciones asintomaticas y pasando por formas
de leves alteraciones mnésicas, por situaciones
de deterioro cognitivo leve y en pacientes con
demencia, comprobando que para las situacio-
nes presintomaticas la prediccion se consigue
cruzando niveles de BA42 en LCR con PET-PIB
(PETERSEN, 2010). En las situaciones de DCL el
papel de los biomarcadores citados para antici-
par la evolucién es de eficacia menos contunden-
te, aunque también positiva (KEMPPAINEN,
2008, JACK, 2008). Un reciente metaanalisis
recoge que los niveles de la proteina tau en li-
quido cefalorraquideo son muy sensibles para
diferenciar entre los pacientes con DCL que



desarrollaran EA y aquellos que permanecen
estables en el seguimiento realizado (MONGE-
ARGILES, 2010).

Un nuevo radioligando parece que podria
mejorar los resultados logrados con PET-PIB
para detectar las placas de beta-amiloide. Se
trata de imagenes de PET con “florbetrabir
F18"”, cuyos compuestos quimicos se unen a
los depdsitos de beta-amiloide. En estudios “in
vivo" seguidos de datos de autopsia, en 35 per-
sonas, se ha obtenido una estrecha correlacién,
de modo que el estudio PET con florbetrabir
F18 parece ser muy prometedor en el diagnés-
tico presintomatico de la EA (CLARK, 2011).

8. Hacia un diagnéstico clinico-bioldgico de
la EA.

Con el desarrollo de la utilizacién de los bio-
marcadores descritos se ha postulado un nuevo
modo de proceder en los diagnésticos de los
procesos de demencia. Ya se insistio en que los
procedimientos actuales no permiten diagnos-
ticos en épocas precoces, por lo que las posibili-
dades de aplicar terapias farmacoldgicas cura-
tivas o paliativas son inexistentes.

Un nutrido grupo de neurocientificos de 17
centros asistenciales y de investigacién distri-
buidos en 6 paises vienen proponiendo en los
ultimos afios trasformar el modo del diagnos-
tico de las demencias degenerativas primarias
utilizando un conjunto de criterios del tipo clinico-
biolégico, descartando los medios actuales basa-
dos en criterios “tardios” como los contenidos en
DSM-IV. Se trata de aunar la suma de hallaz-
gos biolégicos (BA42, BA40,P-tau, T-tau) con
datos de la neurorradiologia RM o PET y PET-
PIB para definir “modelos diagnésticos” en
fases precoces de la alteracion cerebral, cuando
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los tradicionales criterios diagnésticos aun no
permiten definir diagnéstico alguno. Se trata
de sustituir un diagnéstico probable basado en
la evolucién clinica y topografica cerebral por
un modelo de diagnéstico clinico-biolégico, de
modo similar a cbmo se hace en el diagnoéstico
de la esclerosis multiple. El Unico requisito que
justificara la realizacion de la extraccion del li-
quido cefalorraquideo sera la existencia de un
déficit de memoria episddica objetivada en cli-
nica. A partir de la alteracién de la memoria,
mantenida y progresiva seis meses, el diagnos-
tico de alzhéimer se podra hacer, de acuerdo
con los nuevos criterios (DUBOIS, 2007) cuando
estén presentes uno o mas de los biomarcado-
res descritos: atrofia del l6bulo temporal me-
dial en RM o alteraciones en LCR de BA42 o
P-tau o hipometabolismo PET o identificacién
de depodsitos mediante PET-PIB o mutacion de
familiar genética propia de la EA.

CRITERIOS DUBOIS (The lancet 2007; 6:734-46)
DLC o alt memoria episédica de mas de 6 m
+
LCR (>tau o <beta amiloide 42)

o
RM (atrofia entorrinal/amigdala)

o
PET (hipomebolismo temp. bilateral o PET-PIB)
o
ApoE (4-4)

9. Perspectivas de futuro en el diagnéstico
de la EA.

Como bien ha sefialado Berthier “es razona-
ble sugerir que la anticipacion del diagndstico
de EA a fases precoces sera de crucial impor-
tancia en los afos venideros, en los que dis-
pondremos de agentes farmacoldgicos modii-
ficadores de la naturaleza de la enfermedad”
(BERTHIER, 2010). La aplicacién futura de los
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nuevos criterios preconizados por Dubois per-
mitird, ademas, homogeneizar los grupos de
estudio, tanto de controles como de pacientes
con EA o formas de inicio con exclusiva alte-
racion mnésica, cuando estén disponibles los
distintos agentes farmacolégicos que siguen
procesos de estudio en niveles experimentales.

Ya estamos viendo algunas experiencias en
las que se aplican los nuevos criterios para el
diagnostico precoz que se comenta (BOUW-
MAN, 2010) mostrando indices de especifici-
dad y sensibilidad del orden del 90% cuando se
analiza el valor de los citados criterios en una
poblacién de 138 pacientes con EA, 145 sanos
91 con DCL y 78 pacientes con demencias dis-
tintas a EA.

Cada vez se insiste mas acerca de la oportu-
nidad y necesidad de modificar los términos
que empleamos en la actividad clinica cotidia-
na. Por ejemplo, seria mas correcto hablar de
“enfermedad de Alzheimer” cuando con los
nuevos protocolos diagnésticos podamos de-
mostrar la existencia de las lesiones en el cere-
bro aun sin demencia, dejando el término de
“demencia de Alzheimer” para las situaciones
en las que el proceso ha evolucionado hacia la
pérdida de las funciones cognitivas, porque la
demencia es la consecuencia del deterioro, es
la pérdida de la funcién.

10. ;{Reorganizar el lenguaje del alzhéimer?

En la actualidad, sélo un examen anatomo-
patolégico puede confirmar que una persona
padece o ha padecido alzhéimer, mediante
biopsia cerebral, o en el estudio necrdpsico. Sin
embargo, las distintas publicaciones del grupo
de Dubois establecen que la enfermedad de
Alzheimer podria definirse como un sindrome
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clinico-biolégico para permitir realizar su diag-
nostico en base a los biomarcadores en pacien-
tes en las primeras fases de la enfermedad,
cuando aun no existe “demencia” de Alzhei-
mer (MCKHANN, 2011). Por otra parte, y como
ya hemos avanzado, el empleo de los nuevos
criterios aportaria también su aplicacién en en-
sayos clinicos para encontrar nuevos farmacos
contra la EA.

En 2010 aparecié en Lancet una nueva publi-
cacion del mismo grupo multicéntrico que en
2007 habia propuesto los nuevos medios para
el diagnéstico precoz (DUBQIS, 2010) y en la
que profundizan en la revision de los criterios
tradicionales que empleamos desde 1984 para
el diagnostico de la EA; pero acompafando un
nuevo léxico conceptual para los diferentes es-
tadios que aparecen cuando se depositan beta-
amiloide y proteina tau en el cerebro, aun sin
ninguna manifestacion de déficit cognitivo,
hasta cuando comienzan los déficit. Ya hemos
citado que un diagnéstico presintomatico per-
mitiria hablar de “enfermedad de Alzheimer”,
pero no de “demencia de Alzheimer” por
cuanto el sindrome no habria aparecido.

Algunos de los cambios que las posibilidades
de un diagnostico precoz, incluso presintoma-
tico, nos traeran seran el de poder plantear
modelos de prevencién sistematica a partir de
una determinada edad, como ya se hace en la
prevencién de los canceres de colon, de prosta-
ta o en diversas patologias ginecolégicas.

La demencia significa hoy uno de los prin-
cipales problemas de salud a nivel mundial
(WORLD, 2007). Dado el crecimiento sostenido
de la poblacién mayor de 65 afos, se espera
que el numero de personas afectadas por estas
patologias aumente progresivamente. Se ha



estimado que en los ultimos afios la prevalen-
cia de las demencias ha alcanzado un 3,9% de
la poblacion mundial, proyectandose un incre-
mento hasta el 6,9% para el afio 2020 y hasta
el 13,1% para 2040 (FERRI, 2005). Si hoy existen
en el mundo unos 37 millones de personas con
demencia, unos 6 millones en Europa y 800.000
en Espafia, se calcula que en 2040 pueda haber
81 millones de enfermos en el mundo (FERRI,
2005) y mas de millén y medio en Espafia; cifras
que corresponden a un porcentaje preocupan-
te como es que en torno al 9% de las personas
mayores de 65 afios tendran algun tipo de de-
mencia (MURA, 2010). El coste de atencion a
los pacientes con demencia, a nivel mundial, se
estimaba en 2006 en 315.400 millones de déla-
res anuales incluyendo los producidos por cui-
dados tanto formales como informales (WIMO,
2006).

Antes las preocupantes estimaciones que
la epidemiologia nos aporta, las expectativas
para nuevos medios diagnosticos estan ya a
punto de ser realidad, para ser de plena apli-
caciéon cuando existan tratamientos farmacolo-
gicos que eviten, o detengan las lesiones que
Alzheimer describié al inicio del siglo XX. Es
cierto que por el momento la sistematizacion
de los nuevos modelos diagnésticos preconiza-
dos por el grupo de Dubois no estan a la mano
de los centros hospitalarios mas comunes, y
es cierto que el coste de la aplicacion de las
técnicas neurorradiolégicas citadas es enorme,
faltando equipos para poder atender la de-
manda; pero el andlisis de este nuevo proble-
ma desbordaria las pretensiones del presente
articulo.

En todo caso, lo anterior serd posible cuan-
do las naciones vayan planificando los nuevos
modelos de atencién a las personas mayores
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en los contextos de sociedades con personas
que siguen el saludable proceso de un “en-
vejecimiento activo” y cuando se pongan en
marcha los irrenunciables “planes de atencion
a las demencias”, como ya tienen Estados Uni-
dos o Francia. Y, por supuesto, la norma cono-
cida como “Ley de la dependencia” ha de ser
instrumento a fortalecer y ampliar cuando el
temporal de la actual crisis econémica haya
amainado.
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La perspectiva familiar en el campo de las
demencias forma parte de un movimiento in-
telectual orientado hacia enfoques holisticos
y ecosistémicos que consideran la enfermedad
como un todo enmarcada en un contexto so-
cial especifico.

Este proceso esta generando cambios pro-
fundos en el modo de entender las demencias.
La puesta en comun de las diferentes realida-
des de la familia, expuestas en este articulo,
asi como las del propio paciente, nos obligan
a un entendimiento comun en las diferentes
dimensiones. Es por tal motivo que cada vez
son mas las instituciones que cuentan con un
amplio equipo multidisciplinar. Parte del equi-
po esta integrado por médicos de atencién
primaria y especializada, trabajadores sociales,
neuropsicélogos, terapeutas familiares, fisiote-
rapeutas...

No podemos seguir anclados en modelos tra-
dicionales que dan respuestas individualistas
teniendo en cuenta tan sélo al paciente y en
el mejor de los casos al cuidador principal. La
demencia nos exige un modelo biopsicosocial
amplio e integrador, imponiéndose asi una vi-
sion sistémica.

En este articulo se tratara de exponer el im-
pacto de la demencia en las familias a nivel
psicosocial. La primera parte del texto tratara
de presentar esta realidad desde un modelo
sistémico que posteriormente se presentara
para abordar tal situaciéon. Posteriormente se
dard paso a la perspectiva social que resulta
fundamental a tener en cuenta en este tipo de
dolencia crénica y que por otra parte sera la
que dé respuesta a las realidades sociales ge-
neradas por tal dolencia.
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1.LA CARAY LA CRUZ DE LA LONGEVIDAD.

El envejecimiento de la poblaciéon crece a un
ritmo acelerado, sin precedentes en Europa ni
en el resto del mundo. Podria decirse que en la
actualidad el envejecimiento es una caracteris-
tica que afecta a la poblacién mundial. Ademas
de una poblacién mas envejecida puede obser-
varse un “envejecimiento del envejecimiento”,
es decir, de aquellos mayores que pasan los 80
anos e incluso llegan a los 100 (Crespo y Lépez,
2007).

Gracias a los avances técnico-sanitarios y a los
cambios en los habitos nutricionales asi como
en las condiciones de vida, el envejecimiento
resulta ser un éxito de las sociedades desarro-
[ladas. Un buen indicador para expresar el es-
tado de salud de la poblacién es la esperanza
de vida al nacer. Este indicador ha mejorado
notablemente en las Ultimas décadas. Un buen
ejemplo es Espana, que actualmente, se con-
figura como uno de los paises con mayor ex-
presion de este parametro. Asi, mientras que a
principios del siglo XX la esperanza de vida al
nacer en nuestro pais se situaba en 34,76 afos,
actualmente se encuentra en 78 afos para los
hombres y 84,4 afos para las mujeres (INE,
2010).

A pesar de todo ello, restar afos a la muerte
para sumarselos a la vida también implica pa-
gar un “peaje”. Esto en muchos casos, se tra-
duce en discapacidad y/o dependencia. Si bien
es cierto que envejecimiento no es sinébnimo
de enfermedad, no es menos cierto que la re-
lacion entre envejecimiento y dependencia es
por el momento cuasi-causal (Bazo y Domin-
guez-Alarcén, 1996). Con la vejez aumentan las
enfermedades de tipo crénico y degenerativo
(Abelldn y Puga, 2005). Entre estas patologias se
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encuentra la demencia, que presenta la mayor yor (Alzheimer’s Disease International, 2009).
tasa de prevalencia entre la poblacion mas ma-

Figura 1. Tasa de prevalencia en la demencia segun la edad en Europa. (EuroCoDe 2009).
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2. {QUIENES SON AFECTADOS POR LA DE- profesionales que les atienden, asi como para

MENCIA? la sociedad en general. Todo ello se expresa

graficamente en la figura 2 para su posterior

Actualmente, la demencia se presenta como analisis (Adaptado de Navarro Géngora y Be-
un reto para el enfermo, su familia, para los yebach, 1995).

Figura 2. Unidad de evaluacion en las demencias (Adaptado de Navarro Géngora y Beyebach, 1995).

SOCIEDAD CULTURAL

Profesionales

Familia +
Red Social

Paciente
Enfermedad

63



FUNDACION CASER PARA LA DEPENDENCIA

Por un lado, la persona que presenta demen-
cia habra de convivir con la enfermedad cré-
nica de por vida. Ademas, al ser una dolencia
progresiva y neurodegenerativa presentara
una serie de demandas a las que la persona
que padece la enfermedad no podra respon-
der en solitario. Por tal motivo, la persona con
demencia dependera de la familia como prin-
cipal proveedor de cuidados. Por otro lado, la
variedad y cantidad de demandas a largo plazo
que exigira la demencia, hara que las institu-
ciones formen parte esencial en el transcurso
de la enfermedad.

Todo este complejo ha de ser analizado de
modo interaccional enmarcado dentro de una
sociedad y una cultura que va dando significa-
do a la enfermedad. A la vez, el sentido que
da la sociedad a la demencia influira en la for-
ma en la que las instituciones prestan servicios
(e.g. sujeciones-no sujeciones; tratamiento-no
tratamiento), la familia vive tener a uno de sus
miembros con demencia (e.g. estigmatizacién-
normalidad; conspiraciéon de silencio-comuni-
cacion fluida) y la persona con demencia expe-
rimentara su dolencia sobre todo al inicio.

3. {QUE REALIDADES ES PRECISO TENER EN
CUENTA EN EL ABORDAJE FAMILIAR?

Cualquier familia es susceptible de verse
afectada por la demencia asi como por la de-
pendencia que ésta genera. Los progresos en
Ciencia y Tecnologia que nos permiten sumar
afos a la vida, aun no han conseguido eliminar
el efecto devastador que genera la cronicidad
de esta enfermedad. Los hijos se ven dando
respuesta a sus padres afectados por esta do-
lencia, mientras responden a otras demandas
familiares, financieras o laborales propias de su
ciclo vital. Por otro lado, son muchos los conyuges
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que cuidan de su pareja con demencia, a la vez
que, en muchos casos, soportan con estoicismo
sus propias afecciones de salud.

Para entender y abordar el impacto de la
demencia en la familia es necesario analizar la
relacién que se produce entre los tres subsis-
temas reflejados en la figura 2. Ademas, sera
preciso tener en cuenta que estas interaccio-
nes podran ser positivas o negativas, siendo
agravadas o atenuadas por las caracteristicas
propias de la demencia. Es conveniente sefa-
lar que el impacto de la demencia en la familia
se producird a distintos niveles, afectando por
ello a la estructura interna, la relacion con el
entornoy a los aspectos emocionales de los fa-
miliares.

La figura 3 tratard de recoger de un modo
grafico el efecto que produce la demencia so-
bre la familia. El objetivo no es ser exhaustivos
en la presentacién de estos factores ni en sus
relaciones, sino describirlos para poder tener-
los en cuenta en su posterior abordaje familiar.
Ademas, hay que tener en cuenta que estas re-
percusiones no son las mismas en todos los ca-
sos, y varian de una familia a otra. Haremos un
breve recorrido por cada uno de ellos sin que
el orden deba entenderse como un indicador
de importancia.
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Figura 3. Factores que marcan el impacto de la demencia sobre la familia.
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3.1. Dimension biolégica de la demencia.

La demencia es una enfermedad adquirida,
crénica, progresiva y sin curacion. Como tal,
cumple las caracteristicas de cualquier dolencia
con estas particularidades, ademas de las pro-
pias de cada tipo de demencia. Asi, cabe resal-
tar que ante el caracter prolongado e incapa-
citante de esta enfermedad, los profesionales
se vuelven una parte central de la vida familiar.
La demencia generara un estrés en la familia
que requiere cambios adaptativos importantes
para garantizar la estabilidad de la vida fa-
miliar. A continuacién, trataremos de explicar
brevemente cémo impactan diferentes aspec-
tos de la dimensién bioldgica de la demencia
en las familias.
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Dindmica
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Significado
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Historia previa
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Aspectos
econdmicos

Tipo de demencia.

A través de los datos obtenidos en la anam-
nesis y la exploracién neuroldgica, es posible
establecer una primera clasificacion clinica de
las demencias degenerativas primarias (cortica-
les y subcorticales), secundarias (de origen vas-
cular y de otro tipo) y demencias mixtas. Puede
decirse que la enfermedad de Alzheimer (EA)
es la principal forma de demencia presentando
una frecuencia del 62%, las demencias vascu-
lares (DV) constituirian el 17%, las demencias
mixtas el 10%, demencias por cuerpos de lewy
el 4%, fronto-temporal el 2%, la demencia
asociada a parkinson representa el 2% y otros
tipos de demencia constituyen el 3% del total.
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Figura 4. Porcentaje de los diferentes tipos de demencia.

Inicio (brusco o insidioso).

Mientras una demencia vascular o mixta po-
dria comenzar subitamente tras un accidente
cerebro-vascular, ictus o tras una situacién es-
tresante, la enfermedad de Alzheimer suele
tener un inicio de caracter insidioso.

Asi, aquellas demencias que comienzan de un
modo brusco exigen a la familia adaptaciones
rapidas que den respuesta a la crisis. Por otro
lado, la enfermedad de Alzheimer pone a las
familias en la tesitura de ir dando respuestas a
la nueva situacién de un modo mas paulatino,
aungue con determinacién (Rolland, 2000).

Mientras algunas familias estan mas equipa-
das para responder a un cambio rapido, otras
lo estaran para dar respuesta a los cambios gra-
duales. Aquellas familias mas preparadas para
las enfermedades de comienzo agudo son las
que tienen buena capacidad de comunicacién,
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B Enfermedad de Alzheimer

B Demencia Vascular
Demencia Mixta

B Demencias secundarias
Lewy
Fronto-temporal

[0 Parkinson demencia

flexibilidad en el intercambio de roles, y son
capaces de tolerar estados afectivos altamente
cargados (Rolland, 2000).

Curso (progresivo o fluctuante).

La demencia se caracteriza por ser una enfer-
medad crénica de caracter progresiva. El cur-
so de la demencia puede ser variable segun el
tipo. Asi, puede cursar de modo progresivo e
insidioso (e.g. enfermedad de Alzheimer), es-
calonado (e.g. demencia vascular) o fluctuante
(e.g. demencia por cuerpos de Lewy).
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Figura 5. Evolucion de la demencia segun el tipo.

Estado Cognitivo
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Enfermedad de Alzheimer

Demencia Vascular

Demencia por cuerpos de Lewy

Tiempo

El caracter progresivo de esta enfermedad,
hace que las familias no puedan “estancarse”
en una determinada fase porque lo que vale
hoy ya no sirve para mafiana. Han de estar
preparadas constantemente para los cambios
y han de manejar continuamente la transicion
de una fase a otra, con la incertidumbre que
ello supone.

La enfermedad suele alargarse en el tiempo
aumentando la dependencia y eso tiene el in-
fortunio de agotar al que cuida. Los miembros
de la familia han de luchar contra el cansan-
cio, la flexibilidad de roles y el impacto emo-
cional que supone que la persona con demen-
cia vaya cambiando la personalidad hasta, en
ocasiones, llegar a ser una persona totalmente
desconocida psicolégicamente para su familia.
Llegados a este punto, podriamos decir que la
familia ha de enfrentarse constantemente al
duelo por las numerosas pérdidas que van pro-
duciéndose ante el avance de la enfermedad.
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Ademas, el curso escalonado o fluctuante de
algunos tipos de demencias, hara que las fami-
lias queden desconcertadas. Ante una demen-
cia vascular, no es extrafio encontrarse fluctua-
ciones a lo largo del dia en el estado cognitivo
y emocional, que hacen que la familia, sobre
todo al comienzo de la enfermedad, piense
que la persona con demencia comete fallos o
presenta cambios de humor cuando quiere y
porque quiere.

Incapacitacion (leve, moderada o grave).

La demencia a medida que evoluciona va ge-
nerando discapacidad. Al comienzo sera leve
por el deterioro cognitivo (e.g. enfermedad de
Alzheimer) o funcional (e.g. Corea Hungtin-
ton).

La demencia, a medida que avanza con la
consiguiente dependencia que genera, llega
al punto en que son necesarios los cuidados
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profesionalizados. Eso choca con los estigmas
sociales y los valores inculcados hace algunas
décadas. Ya que, como dijimos anteriormente,
la mayor tasa de prevalencia de la demencia
se presenta en el envejecimiento, parece que
estamos en condiciones de afirmar que gran
parte de las personas con demencia de hoy,
son las que “ayer” vivian en una sociedad don-
de asilo era sinébnimo de abandono. Asi fueron
educados muchos de los hijos cuidadores con
los que hoy trabajamos la culpabilidad que su-
pone crecer en una sociedad que poco tiene
que ver con la realidad que hoy nos presenta la
demencia y los cambios sociales de las Ultimas
décadas.

Incapacitacion y tutela.

Ante patologias como, la enfermedad de
Alzheimer y otras demencias, la adopcién de
decisiones en caso de falta de capacidad, plan-
tea dos escenarios: que la persona no sea capaz
de tomar decisiones, o que sélo sea capaz de
tomar determinadas decisiones. Actualmente,
la declaracién judicial de incapacitacion es la
medida de proteccion de las personas con inca-
pacidad de autogobierno mas efectiva de que
disponemos.

Esta limitacién o anulacion debe venir esta-
blecida por un juez. Ello se hace por la exis-
tencia de una enfermedad o deficiencia fisica
o psiquica persistente que impida a la persona
gobernar su vida por si misma (Articulo 200 del
Cédigo Civil). En el mismo cuerpo legislativo,
se dice que nadie puede ser declarado incapaz
si no es por sentencia judicial en virtud de las
causas establecidas en la ley (Articulo 199 del
mismo texto legal). A la persona incapacita-
da se le nombra un tutor o curador que es el
encargado de representarla legalmente o sim-
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plemente asistirla respectivamente. El mismo
Cédigo Civil establece una serie de medidas
que sera preciso tener en cuenta para evitar
cualquier perjuicio para la persona incapacita-
da (Articulos 259 al 275).

El 13 de diciembre de 2006 se aprueba la
Convencién de Naciones Unidas para las perso-
nas con discapacidad, que ratifica Espaia el 21
de abril de 2008, con entrada en vigor desde
el 3 de mayo de ese mismo afo. Establece la
Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, que la capa-
cidad (incluida la que en nuestro Cédigo Civil
se denomina capacidad de obrar) se mantiene
siempre, aunque se necesiten apoyos para su
ejercicio.

El apoyo a esas personas puede venir deter-
minado por una persona o por un conjunto
de medidas que necesitan usarse ocasional o
indefinidamente. Aun en el caso en el que el
paciente necesite apoyo total, la persona que
se lo preste debe respetar el ejercicio de la ca-
pacidad residual en la medida de lo posible y
en la direccion de sus deseos.

La Convencién unifica la capacidad juridica y
la capacidad de obrar como algo inseparable y
reconoce a la persona con discapacidad como
persona plena juridicamente hablando, y con
posibilidad de ejercer todos los derechos. Es
importante conocer que ésta ha sido una de
las cuestiones mas debatidas en la formulacién
de la Convencion.

La toma de decisiones va a estar siempre del
lado de la persona, le pertenece en exclusiva,
con independencia de los apoyos, que no se
cuestionan y que pueden ser de diferente in-
dole.
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Supone esta nueva concepcidon una idea
esencialmente diferente de la capacidad de
obrar de las personas, como algo consustancial
al ser humano y cualitativamente inalterable
durante toda la vida. Lo que podria establecer
un juez no es la privacién de la capacidad y su
sustitucion por una institucion tutelar, como
sucede ahora, sino la necesidad de apoyos,
para que el propio sujeto de una u otra forma
pueda seguir en el ejercicio de dicha capacidad,
que le es inalienable. Pasariamos asi de un sis-
tema sustitutorio a un sistema de apoyos. Re-
cientemente ha sido aprobada la Ley 26/2011,
de 1 de agosto, de adaptacién normativa a la
Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad. (Libro Blanco
del Envejecimiento Activo, 2011).

3.2. Significado que se construye de la de-
mencia.

El impacto de la demencia sobre la familia no
es solo cuestion de biologia reducida a sinto-
mas mas o menos cuantificables. El efecto de
la enfermedad sobre la familia, dependera en
buena medida del significado (a nivel cultural,
social, familiar e individual) que se le asigne
(Kleinman, 1988).

En esta linea, Arthur Kleinman (1988) en su
libro The lliness Narratives ya expone la necesi-
dad de crear significados a la enfermedad para
poder dar respuesta a las adversidades que se
presentan y adaptarse a ella con eficacia.

Distingue tres niveles de significados para las
dolencias:

1) Dimensién biolégica. Se referiria a los as-
pectos biomédicos que entrafan la demen-
cia. Serian los profesionales de la salud los
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que actuarian principalmente en este nivel.
2) Dimensién simbdlica. Esta condicion se re-
fiere a “la manera en que la persona enfer-
may los miembros de la familia o la red social
mayor perciben los sintomas y la discapaci-
dad, conviven con ellos y les dan respuesta”
(Kleinman, 1988, pag. 3).

3) Dimension social. Este tercer nivel engloba
los significados que se asocian a un problema
fisico en relacion a aspectos sociales, macro-
sociales, econémicos, politicos e instituciona-
les (Sontag, 1978).

Realizando un abordaje de la demencia des-
de un modelo biopsicosocial que incorpora
ademas de los sistemas de creencias, al pacien-
te, su familia y a los profesionales, se puede
actuar de manera conjunta y flexible teniendo
en cuenta los tres niveles de significado y las
influencias reciprocas que necesariamente se
dan (Rolland, 2000). Si las familias atienden a
discusiones sobre la demencia en términos ex-
clusivamente bioldgicos, se desligaran con fre-
cuencia al no sentirse reconocidas ni tenerse en
cuenta sus propias experiencias con la demen-
cia. Eso creard un desajuste entre profesionales
y familia que poco contribuira al bienestar de
la persona con demencia y sus propios familia-
res.

Otro aspecto a incluir en este epigrafe, seria
la construccién social del papel que juegan los
familiares en el cuidado. Ejemplo de ello es que
en las culturas patriarcales, se tiende a asumir
que el papel de cuidador principal ha de ser
desempenado por alguna de las mujeres de la
familia. Esta situacion coincide con el perfil de
cuidador principal en Espaia que, acorde a lo
comentado, es de género femenino.

Ya por ultimo, destacar el importante papel
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que en este sentido juegan en el dmbito de
las demencias los profesionales. Estos pueden
adoptar posturas nihilistas ya que pueden de-
jar a las familias “nadando” en la desespera-
cion del nada por hacer. Otros profesionales,
sin embargo, insisten en el bienestar siempre
teniendo en cuenta la cronicidad y aspectos no
curativos de tal dolencia.

3.3. Historia previa de enfermedad en la fa-
milia.

La vivencia de una familia ante una dolencia
créonica como la demencia, no podra entender-
se aislada de la historia familiar. En este sen-
tido, resultara especialmente util realizar una
evaluaciéon multigeneracional. En ella, se visua-
lizaran los recursos y vulnerabilidades de la fa-
miliay de cada uno de sus miembros. Ademas,
serd util para entender las dindmicas familiares
y situar los diferentes ciclos vitales. En definiti-
va, realizar esta evaluacién nos sirve para iden-
tificar, de cara al abordaje clinico, aquellas fa-
milias que por el peso de su historia contindan
con cuestiones sin resolver o funcionando con
pautas disfuncionales que son una carga mas a
la hora de dar respuesta a los desafios que le
presenta la demencia.

Para recoger esta informacion multigenera-
cional resulta especialmente util el genograma
familiar ya que nos permite representar el ar-
bol genealdgico de la familia asi como mostrar
las relaciones y pautas significativas.

3.4. Dinamica familiar previa a la demencia.

El funcionamiento de la familia previo a la
demencia asi como las relaciones que hay entre
sus miembros es un aspecto clave a considerar
cuando se declara la enfermedad. En este sen-
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tido, sera preciso analizar la estructura familiar
teniendo en cuenta la efectividad de la orga-
nizacién asi como la disposicién a superar los
desafios en la vida. En esta linea, cabe pensar
que mientras las familias aglutinadas tenderan
a sobreimplicarse en la enfermedad, aquellas
otras que estdn mas separadas tenderdan a des-
ligarse del proceso de la demencia, y los cuida-
dos que ella conlleva (Beyebach, 1995).

Por otro lado, es util analizar como se organi-
za la familia entorno al cuidado. En esta linea,
el profesional trataria de fomentar la comu-
nicacién y negociacién de roles ante la nueva
situacion, tratando de evitar asi la asuncion del
rol de cuidador principal sin acuerdo explicito
de todos los miembros. Ademas, ha de tenerse
en cuenta que en la demencia se ha de prestar
especial atencién a las alianzas y exclusiones
que pueden generarse en las familias. Se crean
relaciones privilegiadas que tienen el beneficio
del vinculo emocional que une a los coaligados
y de llenar la vida con algo significativo (cuidar
de quien tiene demencia) sin embargo, tam-
bién tienen el inconveniente de la renuncia a
proyectos personales y la sobrecarga de la de-
dicacién (Navarro, 2006).

Otro aspecto considerado por gran parte de
autores (Christie-Seely, 1984; McDaniel y cols.,
1992; Navarro, 2004; Rolland, 2002;) es la co-
municacion. Se prevé que aquellas familias
que tienen una comunicacion abierta y eficaz
afrontaran mejor los desafios a los que la de-
mencia les lleva.

3.5. Ciclo vital.

Otro de los puntos claves en el abordaje de
las familias de personas con demencia es la fase
del ciclo vital en la que se encuentra la familia,
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cada uno de sus miembros y la enfermedad. La
familia y cada uno de sus miembros han de en-
frentarse a los avatares de la demencia a la vez
que enfocan el presente y el desconocido futu-
ro haciéndose cargo de las ineludibles tareas
practicas y emocionales de la vida.

Analizando la relacién entre la persona con
demencia y su familia, podemos decir que el
impacto de la enfermedad en cada persona de-
pendera de factores como la edad de comienzo
de la dolencia, los proyectos de vida de la per-
sona con demencia en ese momento, asi como
el ciclo vital en el que se encuentra la familia.

En relacién a la edad, no es lo mismo una
demencia diagnosticada a un anciano, que a
un adulto en la década de los 50 afos. El im-
pacto sobre la propia persona que presenta la
dolencia asi como sobre la familia, puede ser
radicalmente diferente. Mientras que el diag-
nostico de una demencia en un anciano se asu-
me con cierta normalidad, diagnosticar a un
adulto que aun no ha entrado en la senectud,
quiebra pilares basicos como el del equilibrio
emocional, que presupone la invulnerabilidad,
y otro que postula la demencia como sinénimo
de vejez. El diagnéstico de demencia rompera
el futuro laboral de la persona que aun esté
en edad de trabajar asi como todos aquellos
proyectos personales y familiares que tuviera
para la vida. Los proyectos de la familia y de
cada uno de sus miembros también se veran
relegados a esta nueva situacién.

Si analizamos la repercusion de la enferme-
dad en funcién de la filiacién, podremos decir
por ejemplo, que no impactara lo mismo sobre
la pareja de la persona afectada que sobre los
hijos.
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Cuando un miembro de la pareja es diagnos-
ticado de demencia, se rompe el proyecto vital.
En el terreno emocional, quedara dafada so-
bremanera la intimidad que supone contar con
un compafero a lo largo de la vida. Comunica-
cién, sexualidad y visién compartida acerca del
mundo quedaran relegadas al pasado. Signifi-
ca esto que el miembro sano se convertira en el
principal proveedor de cuidados, ocupando por
tanto las funciones que lleva consigo el rol de
cuidador principal en la demencia, y que lejos
estan de las ligadas a una pareja que se desa-
rrolla siguiendo la normalidad de su ciclo vital.
Con la evoluciéon de la demencia, el impacto
del principio va quedando atras, resintiéndo-
se aquel por el agotador cansancio de cuidar y
los choques diarios con la realidad emocional
que supone cuidar de tu compaiero de vida.
Mas alla de ello y mirando hacia uno mismo, se
siente una soledad indescriptible que tan sélo
es entendida por aquellos que estan en las mis-
mas circunstancias. Es la soledad de estar con
alguien que ya no esta. Es el vacio de no poder
comunicarte en aquellos términos que sélo po-
dias hacerlo con ese alguien que es tu pareja
y que por avatares de la demencia, no esta a
pesar de tenerlo al lado. No puede expresarse
el amor a través de la sexualidad, ni compartir
esos momentos intimos que formaron parte
de una vida intima. Este es el sentir de muchos
cuidadores principales que atienden a su pare-
ja con demencia. A esto van ligados multiples
dilemas a los que los profesionales hemos de
dar respuesta. Aquello que se ha dado en lla-
mar “sindrome del cuidador” también ha de
contemplar estos aspectos. Por ende, los pro-
gramas de intervencion, sean de la indole que
sean y pertenezcan a cualquiera de los mode-
los psicoterapéuticos existentes, han de contar
con esta realidad.
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Sobre los hijos, el impacto de la enfermedad
serd bien distinto afectando sobre todo al pa-
pel jerarquico que adoptan en la familia. Se
intercambian los roles pasando a realizar los
hijos funciones de tipo ejecutivo que por ci-
clo evolutivo le corresponden a los padres. Sin
olvidar el aspecto emocional que tal situacion
supone. Ademas, el diagnéstico de un padre
con demencia, dependiendo del momento vi-
tal de la familia y sus miembros, puede ser un
sello que marque el destino de sus vidas. Segun
las situaciones, la demencia puede cambiar el
rumbo de un hijo en edad y condiciones de
estudiar una carrera fuera de casa, de parejas
joévenes que se acaban de comprometer, o de
hijos solteros a los que la estresante situacién
de casa, les lleva a responder a las crecientes
demandas de la enfermedad. En esta linea,
constituyen un ejemplo los hijos que vemos en
clinica que cuidaron porque estaban solteros y
“parecia” que les tocaba a ellos asumir las prin-
cipales tareas del cuidado. Pasados unos afios,
y con el fallecimiento de la persona a la que
cuidaban es hora de replantearse la vida. Ha-
blar de las consecuencias del abandono del ci-
clo vital para cuidar y del abordaje terapéutico
de esta situacion, seria objeto de otra amplia
exposicion que escapa del presente documen-
to.

Para continuar analizando el impacto de la
demencia en la familia atendiendo al ciclo vi-
tal familiar es util hacer mencién al modelo
de vida familiar en espiral que propone Com-
brinck-Graham (1985), en el que versa que el
impacto de la enfermedad también dependera
si el comienzo de la demencia se produce en un
momento centripeto o centrifugo de la evolu-
cion familiar.

Se consideran periodos centripetos los de
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alta cohesion familiar, en los que las familias
se cierran mas sobre si mismas (e.g. crianza de
los hijos), mientras que los centrifugos serian
aquellos en los que se da una cohesién familiar
relativamente menor (e.g. hijos que abando-
nan el domicilio).

Para concluir este apartado, tan soélo sefalar
que la aparicion de la demencia en una familia
puede verse complicada por ciclos vitales criti-
cos (paro laboral, otra enfermedad terminal,
accidentes, drogadiccion, malos tratos...) que
ya estén o que surjan una vez la enfermedad se
haya declarado. Es fundamental tener esto en
cuenta ya que cada vez con mayor frecuencia
nos encontramos a este tipo de familias en la
practica clinica. Este tipo de familias multipro-
blematicas requieren un abordaje especializa-
do que seria objeto de otro documento.

3.6. Fases de la demencia.

La demencia tiene caracteristicas especial-
mente negativas en el impacto familiar. Ante la
cronicidad, progresividad e incurabilidad por
el que se caracteriza esta enfermedad, habran
de tenerse en cuenta los diferentes periodos
de crisis, cronicidad y transicion de una fase a
otra que se dan en dicha dolencia.

La figura 6 trata de exponer de un modo gra-
fico los momentos cruciales relacionados con la
enfermedad a tener en cuenta en el abordaje
de una familia en el proceso de una demencia.
Se representan correspondidos con las diferen-
tes fases de la enfermedad. En la figura, se re-
lacionan los distintos periodos de dicha dolen-
cia con la Escala de Deterioro Global (GDS) que
realizan Reisberg et al. (1982).
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Figura 6. Periodos cruciales de la demencia a abordar con la familia.
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En el periodo en el que se presentan los pri-
meros sintomas, las familias habran de manejar
la incertidumbre de no saber qué esta pasando
y el miedo a que se confirmen las sospechas de
que la causa de tal mal se llama alzhéimer u
otro tipo de demencia.

Por otro lado, el diagnoéstico se considera un
momento de crisis. El paciente y su familia se
enfrentan al primer duelo, que seria la pérdi-
da de la identidad sana que poseian previa a
la enfermedad. La comunicacién de los pro-
fesionales en ese momento tiene un impacto
tan potente sobre las familias que serd capaz
de generar un guion, hasta el punto en que
podria llegar a determinar la relacién con la
demencia a largo plazo (roles, posibilidades
de tratamiento, institucionalizacion, afronta-
miento, respuesta emocional). En esta linea,
como en otros momentos de crisis de la demen-
cia, habra de tenerse en cuenta que el efecto
de la informacién no depende de su cantidad,
calidad o tiempo; sino mas bien del estado de
crisis de los sujetos que reciben la informacion

73

(Navarro, 2004). Conviene acudir en este aspec-
to a las palabras de Navarro (2004) que sefala
que una persona en crisis se caracteriza por la
pérdida de juicio critico, por la sugestionabi-
lidad y la dependencia del contexto: no se es
libre de rechazar la informacion que se recibe.
Por tanto, podriamos decir que, corresponde a
los profesionales tener en cuenta estos aspec-
tos que dan sentido a muchas de las reacciones
de las familias cuando reciben el diagnéstico.

En el periodo de adaptaciéon al diagnostico
serd crucial que la familia se comunique acer-
ca del impacto de la informacion, se expresen
emociones, se negocien los roles familiares y
en definitiva, se aborde la nueva situacién ante
la que habran de ir respondiendo.

Es en este momento, donde deberia crearse
como procedimiento de rutina la oportunidad
de que las familias pudieran tener una en-
trevista con profesionales que les ayudaran a
crear un mapa biopsicosocial de la dolencia a
la que se enfrentan. Debido a la gran variedad
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de aspectos (bioldgicos, institucionales, psico-
I6gicos) que han de contemplarse en esta do-
lencia, seria recomendable que en esa reunién
pudiesen estar integrados un médico, trabaja-
dor social y psicélogo (neuropsicélogo y tera-
peuta familiar). Ademas, las familias deberian
poder contar con este tipo de reuniones a lo
largo del curso de la demencia. Los objetivos
de tales encuentros serian: informar acerca de
los diferentes aspectos que se van actualizando
sobre la demencia, promover el funcionamien-
to saludable de la familia y fomentar el com-
plejo equilibrio entre las demandas propias del
ciclo vital y las de la familia, algo a lo que Peter
Steinglass (1998) ha dado en llamar: “poner la
enfermedad en su lugar”.

En la fase crénica de la demencia habra que
tener en cuenta los constantes duelos a los
que se enfrentan las familias hasta la “pérdi-
da psicoldgica total” de la persona que padece
la enfermedad. En este punto, las familias ha-
bran de ir adaptandose a las primeras pérdidas
cognitivas del paciente que se producen en la
fase leve, y que se mezclan con emociones de
incertidumbre, miedo, ira, tristeza, etc.

La fase moderada de la demencia suele ca-
racterizarse por la presencia de trastornos con-
ductuales. Sin duda, es una de las etapas que
mayor impacto negativo genera en las fami-
lias. Ademas, los trastornos conductuales se
configuran como uno de los grandes predicto-
res de la institucionalizacion. Es fundamental
en este punto contar con un trabajador social
que valore e informe a la familia sobre el tipo
de recurso recomendado, habiéndolo consensuado
en equipo. Es también esta etapa fundamental
para proporcionar respiros al cuidador princi-
pal y continuar en la linea de “mantener la en-
fermedad en su lugar”.
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La ultima etapa de la demencia se caracteriza
por una pérdida total de las capacidades cogni-
tivas del paciente, incontinencia, necesidad de
asistencia en la higiene y actividades basicas de
la vida diaria (GDS 7). En ocasiones, nos encon-
tramos con pacientes encamados o/y que han
de ser alimentados por sonda. Sin duda esto
pone a las familias en la encrucijada de tomar
decisiones dificiles que a la vez son de vital im-
portancia.

Para concluir este apartado, podriamos decir
que la fase de crisis requiere una mayor cohe-
sion por parte de la familia. En el periodo de
cronicidad, se ha de favorecer la autonomia
de los miembros de la familia, de acuerdo con
los limites que marca la demencia. Por tanto
es un periodo menos cohesivo. En el periodo
terminal crecen las demandas psicosociales, el
declive fisico aumenta y por tanto, se precisan
mayor cantidad de cuidados. Este momento su-
giere un llamamiento centripeto de la familia:
se necesita la presencia de todos para unirse
en dar respuesta a la gran demanda de cuida-
dos. Esta union puede llevarse a cabo, brindan-
do apoyo instrumental al cuidador principal, o
en la experiencia de compartir decisiones, y las
consiguientes emociones que suponen el trasla-
do de la persona con demencia a una institucion.

3.7. Relacion entre la familia y los profesionales.

Otro de los aspectos importantes que han de
explorarse con las familias son las relaciones
con los diferentes profesionales del sistema
sociosanitario, instituciones y en definitiva, to-
dos aquellos que acompafian a la familia en la
demencia.

En ocasiones, las experiencias negativas con
profesionales o instituciones, generan falta de
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confianza en el sistema. La desconfianza de la
familia se traduce en ira, suspicacia, hipervigi-
lancia. Explicarse de donde viene esto puede
contribuir a que los nuevos profesionales que
abordan el caso, no entren en escalada de acu-
saciones, ni a que la dificil situacién, cause un
rechazo hacia el paciente y la familia por ser
“problematicos”.

Las situaciones de constante estrés que viven
algunas familias ante la demencia y otros fac-
tores, hacen que en ocasiones la ira y la rabia
vayan dirigidas contra los profesionales. Se ha
de dar tiempo a que se asimilen las informa-
ciones que pueden impactar y hemos de crear
un contexto de seguridad con ellos. Se ha de
tener presente que todo el tiempo que se le
dedique a las familias desde el comienzo de la
enfermedad se ahorrara en el futuro, evitando
peticiones de consultas posteriores y el consu-
mo de mas y mas servicios en los que la familia,
ademas, no confia (Navarro, 2006).

3.8. Apoyo social.

Podemos medir el apoyo social en términos
de la ayuda instrumental que se presta a la
familia en asuntos financieros, en tareas do-
mésticas o directamente relacionadas con el
cuidado como la higiene o la administracion
de la medicacion. Sin embargo, ha de tenerse
en cuenta el apoyo emocional que reciben los
familiares en estas situaciones de demencia ya
que sera de vital importancia.

Se considera que el apoyo social es una de
las variables mediadoras en el estado emocio-
nal del cuidador principal. Versan las investiga-
ciones a este respecto que lo importante no es
tanto el nUmero de personas que apoyen, sino la
satisfaccion que se tenga (Crespo y Lopez, 2007).
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3.9. Cuidador principal.

Mucho se ha hablado del cuidador principal.
Existen cientos de folletos, manuales y revistas
acerca de la importancia de “cuidarse para cui-
dar”. El motivo de las ciento de publicaciones
al respecto, es sobradamente justificado.

El cuidador principal es un miembro de la
familia que debe ser integrado en el aborda-
je de la misma. Si los profesionales que traba-
jamos con las familias basamos gran parte de
nuestras intervenciones en cuidar al cuidador,
no podemos hacerlo de un modo aislado ob-
viando al resto de la familia. Quizas deberia-
mos plantearnos la negociaciéon de roles y la
comunicacion familiar con todos sus miembros.
Es por ello, que no podemos seguir trabajando
con modelos del pasado que ponen el acento
en el binomio paciente-cuidador principal.

Si partimos de la premisa de que la demen-
cia afecta a la familia, no sélo al cuidador prin-
cipal, entonces hemos de involucrar a todos
desde el principio. Tan sélo con citar a todos
se les da un potente mensaje: la enfermedad
es cosa de todos. En general, en situaciones de
cronicidad estamos habituados a que el cuida-
dor principal es quien acude a los profesiona-
les asumiendo sin mas que probablemente el
resto de miembros “se desentiende”. En esta
linea, {tenemos por rutina llamar e involucrar
al resto de miembros de la familia de la persona
con demencia o asumimos que vamos a atender
a quien nos viene frecuentemente que es el
cuidador principal?

En este sentido, es preciso aclarar que la
practica clinica nos aporta la evidencia de que
es dificil reunir a todos los miembros de una
misma familia por cuestiones de movilidad



FUNDACION CASER PARA LA DEPENDENCIA

geografica, laborales o por otras razones. Tra-
bajar a diario en este mundo te hace no perder
esta dosis de realidad. A pesar de ello, en el
abordaje familiar que proponiamos al comien-
zo del trabajo en nuestros centros, seguiamos
sin querer dejarnos arrastrar por las hipétesis o
teorias que versan sobre la no colaboracion de
las familias. Lejos de seguir estos lemas, nos fui-
mos a aquel otro de K. Lewin que nos dice que
"Si quieres saber cdbmo funciona algo, intenta
cambiar su funcionamiento”. Y en esa linea
qué mejor modo de hacerlo que recurriendo
a esa otra frase de F. Ford Coppola que dice
que “el mejor modo de prever el futuro es in-
ventarlo”. Asi lo hicimos. Fue entonces cuando
comenzamos a convocar al mayor nimero de
miembros de una misma familia como parte
del protocolo. Asumiendo este procedimiento
como rutina, nuestra experiencia es que las fa-
milias son colaboradoras si las invitamos y sus
miembros sienten que todos formamos parte
de lo mismo. Ellos han de experimentar que
los necesitamos como valiosos recursos para el
bienestar del paciente, la familia y el cuidador
principal. Ahi, es donde el profesional habra de
ingeniarselas para “antes de convencer al inte-
lecto, tocar y predisponer el corazén” (B. Pascal).

El espacio terapéutico es muy util para pro-
mover una comunicacion familiar. Los miem-
bros de una misma familia suelen compartir
reacciones parecidas que, sin embargo, resulta
dificil compartir “por miedo a poner peor a los
demas, porque ya bastante tienen en la fami-
lia..."”. Las familias no tienen porqué saber que
compartir el dolor o la comunicacién les pone
en una situacion de ventaja ante la enferme-
dad. Ademas, es licito a la vez que normal, el
sentimiento de miedo, desconcierto y ansiedad
que puede provocar la situacién. Es por todo
ello, y por otras muchas razones, la conveniencia
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de mantener este tipo de entrevistas con las
familias, en las que el profesional de terapia
familiar habra de manejar todos estos aspectos
para llegar a los objetivos marcados que finalmente
se resumen en el aumento del bienestar de todos.

Por ultimo, haremos mencién en este punto a
la problematica que presenta el cuidador prin-
cipal en términos de consecuencias del cuidado.
Destacamos que cuidar de forma prolongada
tiene el infortunado efecto de agotar. Por ello,
no resulta extrafio encontrar en la bibliografia
y en la clinica, que los cuidadores principales
ven disminuido su bienestar fisico (e.g., dis-
minucion de la respuesta inmunolégica, cefa-
leas), psicologico (e.qg., tristeza, sobrecarga...)y
social (reducciéon del tiempo de ocio). Ademas,
pueden observarse alteraciones en su vida la-
boral (e.g., reduccién de la jornada de trabajo)
y familiar (e.g., discusiones, rupturas) (Losada,
2006). A esta situacion, hay que sumarle otras
realidades que a menudo nos encontramos en
nuestra practica clinica y que parte de ella han
sido comentadas en epigrafes anteriores.

Todos los aspectos expuestos anteriormen-
te, no deberian dejarnos indiferentes en el
abordaje del cuidador principal. Hablar de las
consecuencias del cuidado de una persona con
demencia en términos psicopatolégicos no es
mas que una de las realidades que pueden
darse sobre esta figura tradicionalmente anali-
zada. Si intervenimos tratando de minimizar el
impacto del cuidado (e.g. fomentar bienestar,
calidad de vida, reducir indicadores de estrés,
ansiedad, depresién...) de una forma aislada y
estandar asumiendo que todos los cuidadores
principales sufren el “sindrome del cuidador”,
quizas estemos contemplando tan sélo una pe-
quena dosis de realidad o de asuncion profe-
sional de lo que le pasa. Las consecuencias pueden
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mente, se expone una tabla que representa las
principales tareas de la familia y los profesiona-
les ante la demencia y sus fases.

ser las mismas pero ni todos son iguales ni a
todos les afecta de la misma manera.

Como sintesis de todo lo expuesto anterior-
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FASE INICIAL MODERADA AVANZADA TERMINAL
DESCRIPCION Van apareciendo los El enfermo es total- El enfermo es total-
primeros sintomas, el mente dependiente. mente dependiente.
enfermo atin mantiene
la mayoria de sus capa-
cidades y por tanto su
autonomia
FAMILIA Tarea fundamental: Tarea fundamental: Familia-enfermo
Movilizarse para con- Controlar el gran riesgo ® Proveer confo
seguir un diagndstico de sobrecarga de la enfermo
y tratamiento correcto. cuidadora y evitar su
aislamiento. alimentacion
® Estar atentos a las
(OT’IT;'J‘IFHF\OHG‘S
médicas.
Emocional: Necesario: Familia:
e Manejar la incerti- Muchas ayudas externas.
dumbre. Nuevas adaptaciones de
la casa para facilitar la
o Asumir el diagnostico. vida al enfermo. >
supone la cercania a
la muerte del enfermo
“Y ahora ;qué?”
Instrumental: Dificil tarea emocional:
e Organizar cuidados Empezar a elaborar el
presentes, duelo y trabajar la
® Planificar cuidados despedida.
futuros.
® Propiciar actividad y
relaciones sociales con
el enfermo.

PROFESIONAL e Informar adecuada- Fomentaran que Seguir acompanando
mente de los aspectos todos los profesiona- a la familia en el pro-
biolégicos y psico- les se involucren de ceso de duelo y
sociales de la enferme- una u otra forma con despedida del enfer-
dad. el fin de “cuidar al mo.

cuidador”. Atento a ofrecer
® Fomentar el dialogo. Apoyo emocional. apoyo psicolégico a
Fomentar la negocia- Promover la comu- la familia pero sobre
cion entre los nicacion con el todo al cuidador
familiares de los enfermo ( no verbal) principal, tras el
cuidados futuros. y el proceso de fallecimiento.
Fomentar expresion de despedida. Promover la negocia-
sentimientos. Fase terminal: cién y toma de deci-
estado vegetativo. siones dificiles por
e Hablar con claridad de Proveer confort al parte de la familia
las cuestiones referidas enfermo. ( hospitalizar/no
al dinero y asuntos Monitorizar la hospitalizar, etc. )
legales. alimentacion.
Estar atentos a las
complicaciones
médicas.
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4.UNA PROPUESTA DE INTERVENCION PARA
FAMILIAS DE PERSONAS CON DEMENCIA:
LA TERAPIA FAMILIAR SISTEMICA.

Los elementos que se contemplan en el abor-
daje de las familias de personas con demencia
a los que se ha hecho referencia en el presente
documento, son los considerados en un mode-
lo sistémico de enfermedad.

La teoria sistémica de la familia destaca la
interaccion y el contexto como parte funda-
mental; el comportamiento individual se con-
sidera dentro del contexto donde tiene lugar
(Rolland, 2000). De este modo, no sera extrafio
que un terapeuta familiar que trabaja desde
este modelo, entienda que la problematica del
cuidador debe de ser abordada en el marco de
la familia. Asi, el terapeuta familiar habra de
ayudar a toda la familia para que se fomente
el bienestar del cuidador principal. El cambio
y las mejorias son atribuidos a todos. Se parte
de que un cambio en uno de los miembros de
la familia, actuara haciendo efecto “bola de
nieve” sobre todos. En esta linea, se considera
que la mejor forma de efectuar un cambio en
un sujeto consiste en cambiar el contexto en el
que tiene lugar la conducta-problema.

En el caso de la demencia, el foco principal
es la interacciéon de la enfermedad con el indi-
viduo, la familia y demas sistemas biopsicoso-
ciales. EI modelo sistémico de enfermedad en-
tiende que la familia ha de ser el punto central
porque es la mejor lente para examinar otros
sistemas (Rolland, 2000). El objetivo principal
de este modelo serd contribuir al ajuste entre
la familia y las multiples demandas psicosocia-
les de la demencia.
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4.1. ;Cémo y por qué surge la Terapia Fa-
miliar?

La Terapia Familiar surge en Estados Unidos
y Europa entre los afios cincuenta y sesenta del
siglo XX, impulsada por circunstancias clinicas
y de investigacion. Diversos terapeutas, de
forma independiente, comenzaron a observar
las relaciones entre los miembros de las fami-
lias donde habia algun miembro sintomatico,
tratando de explicar asi cobmo estas relaciones
influian en la patologia del paciente identifi-
cado (Ochoa de Alda, 1995). Se considera que
a partir de aqui hay un importante giro en el
mundo de la psicoterapia, que pasa de pensar
en términos intrapsiquicos a interesarse por lo
interaccional y relacional. Es esta nueva forma
de pensar la que trae como consecuencia cam-
bios en la forma de intervenir, desarrollandose
nuevas técnicas dirigidas a cambiar la interac-
cién (Herrero, 2006).

4.2. El ayer y el hoy de la terapia familiar.

Gregory Bateson adquiere una especial rele-
vancia en la Terapia Familiar, al interesarse por
la clasificacion de los mensajes y por la forma
en que pueden dar lugar a las paradojas. Mas
tarde, Bateson junto con Don Jackson comien-
zan a estudiar la comunicacion de los psicoticos
y desarrollan la teoria del doble vinculo, que
describe el contexto comunicacional de la es-
quizofrenia (Bateson, 1976). La contribucion
de Bateson supuso la “emancipacién” del psi-
coanalisis, al definir la locura y otros sintomas
psiquiatricos como conductas comunicativas
entre las personas, y no como fenébmenos in-
trapsiquicos (Ochoa de Alda, 1995).

Aportaciones como la de Bateson y Jackson
hacen que el enfoque de la terapia dé un giro
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y pase de estar orientada al pasado a estar cen-
trada en el presente, o lo que es lo mismo en
el "aqui y ahora” (O'Hanlon y Weiner-Davis,
1989). Asi, los terapeutas que se adscribian a
estos modelos perdieron el interés por el ori-
gen de los problemas de los pacientes y pasa-
ron a centrarse en cdbmo se mantenian en el
presente (Herrero, 2006).

En cuanto al proceso terapéutico, la practica
habitual de la Terapia Familiar Sistémica con-
sistié en convocar a la consulta a toda la fami-
lia, y tener una serie de sesiones cortas pero
intensas en las que se modificaria de forma
activa las conductas interactivas disfuncionales
que tenia la familia en el presente (Herrero,
2006).

Los multiples cambios que a lo largo de los
anos se han venido produciendo y la inexis-
tencia de un tronco comun en Terapia Fami-
liar, han favorecido el desarrollo de un gran
numero de escuelas y sub-escuelas, muchas de
ellas agrupadas en lo que se suele denominar
Terapia Familiar Sistémica (Gurman y Kniskern,
1981; Navarro Géngora, 1985).

4.3. Escuelas en Terapia Familiar Sistémica.

Seria tan extenso hablar de las Escuelas exis-
tentes en el campo de la Terapia Familiar, que
desbordaria la extension permitida para este
articulo. No siendo, ademas, objeto del presen-
te documento la exhaustividad de la expresién
de las diferentes Escuelas de Terapia Familiar,
pasaremos a realizar un breve recorrido por
aquellas desde las que damos respuesta al im-
pacto de la familia de personas con demencia.
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Terapia Centrada en el Problema.

La Terapia del Mental Research Institute
(M.R.l.) es un enfoque de Terapia Breve crea-
do en torno al aino 1968 por Paul Watzlawick,
John Weakland, Richard Fish y Lynn Segal,
aunque puede considerarse predecesor de este
modelo a Don Jackson que en 1959 funda el
Mental Research Institute.

Una de las caracteristicas que definen este
modelo es la brevedad de su tratamiento al
establecer una duracion maxima de diez sesio-
nes. En la fase de evaluacion, se interesan por
entender el modo en que las familias mantie-
nen sus problemas con sus intentos bieninten-
cionados, pero desafortunados, por superarlos
(Navarro, 1985; Ochoa de Alda, 1995).

Se parte de la premisa que una dificultad se
convierte en un problema cuando se intenta
resolver de manera equivocada, y después del
fracaso se persiste en el error (Herrero, 2006).

En definitiva, puede decirse que en la fase
de evaluacion, el terapeuta se interesara por
obtener una definicion del problema en tér-
minos operativos para, mas tarde, poder in-
dagar en las soluciones intentadas ineficaces
que mantienen el problema que ha traido a los
clientes a terapia. Identificar el desarrollo de
aquellas soluciones intentadas ineficaces, ayu-
dara al terapeuta a proponer otras formas de
enfrentarse a la dificultad que se ha convertido
en un problema. Este enfoque entiende que
el cambio se produce en mayor medida entre
sesiones, mediante tareas especificas que pre-
tenden interrumpir el patréon que mantiene el
problema.
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Terapia Centrada en Soluciones.

La Terapia Centrada en Soluciones (TCS) sur-
ge a comienzo de los afos 80 y es desarrollada
por Steve de Shazer y el grupo de Milwaukee
(de Shazer 1985, 1988, 1991; de Shazer, Berg,
Lipchik, Nunnally, Molnar, Gingerich, y Weiner-
Davis, 1986; O'Hanlon y Weiner-Davis, 1989).
Conserva elementos del enfoque MRl y su prin-
cipal diferencia con éste es que pone el foco en
las soluciones (O'Hanlon y Weiner-Davis, 1989).
Postulaba de Shazer (1985) por aquel enton-
ces, que “hablar sobre problemas es una mane-
ra de aumentarlos; si hablamos de soluciones,
encontraremos soluciones”.

El principal presupuesto que utilizamos de la
TCS en el abordaje de familias con demencia,
es el constructivismo. En realidad, éste no es
exclusivo de este modelo ni de la Terapia Fami-
liar, sino que en realidad todos los modelos psi-
coterapéuticos se mueven en esta linea, inten-
tando perseguir el cambio. La diferencia radica
en el analisis que se hace de la problematica
de la familia, llevando por tanto a realidades
distintas. De esta forma, un colega psicoanali-
tico se centrara en los recuerdos de la infancia
del cuidador principal, mientras el terapeuta
cognitivo conductual se centrara en los sesgos
que producen el problema al consultante. La
TCS trabajara con las conductas y significados
que se atribuyen al problema. Ningin modelo
visualiza mas parte de la realidad ni tampoco
es mas adecuado que otro (Rodriguez Morejon
y Beyebach, 1993). La uUnica diferencia es que
el problema seré definido como “complejo de
Edipo”, "distorsiéon cognitiva”, o “impacto de
la demencia en la familia”.

En TCS, el objetivo terapéutico consiste en
averiguar cudles son las situaciones en las que
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la conducta problematica no aparece o es con-
trolada por los clientes, es decir, cudles son las
excepciones a la misma, y una vez identificadas
éstas, habra que ampliarlas y atribuir control a
los clientes acerca de las excepciones para que
sean capaces de repetirlas, y de esta manera, el
problema vaya desapareciendo (Herrero, 2006;
Ochoa de Alda, 1995).

El trabajo con familias de personas con de-
mencia a diario nos desvela el secreto de que
cada familia y sus miembros son diferentes,
han vivido una historia de vida distinta, y viven
la enfermedad (dimension simbdlica) cada uno
a su manera. Por ello, como profesionales, de-
beriamos poner en practica esa virtud, tantas
veces olvidada, que supone escuchar. En esta
linea, la TCS nos ayuda con una de sus técnicas,
la negociacion de la demanda, a escuchar qué
esperan de nosotros y en qué les gustaria que
les ayudasemos. Negociar una demanda con
la familia favorece la adaptacioén, y respuesta
de los profesionales a lo que supone para la
familia un problema. Sin asumir problematicas
estandar, es en este momento donde familia y
terapeuta familiar hacen una co-construccién
de la realidad que pretende ser abordada.

Otra de las herramientas utiles en el trabajo
con familias en este contexto es la del mensa-
je final. Una vez finalizada la entrevista, el te-
rapeuta hara una pausa, saliéndose de la sala
para reunirse con el equipo, en caso de tener-
lo, y poder reflexionar sobre el contenido de la
entrevista, que devolverd al consultante en el
mensaje final. Este mensaje consta de elogios,
aquello que estan haciendo bien las familias,
y tareas, que consiste en proponer realizar, fi-
jarse o reflexionar sobre algo que le permita
seguir avanzando en su dificultad. Elogiar a las
familias genera un gran impacto sobre ellas.
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Esto es algo que no deja de sorprendernos.
Después de muchas visitas a profesionales y al-
gunas familias tras muchos afos de cuidados,
es la primera vez que los profesionales les valo-
ran lo que estan haciendo bien. Les sorprende
que un profesional les describa y les comente
como sus cualidades individuales y familiares,
estan repercutiendo en el bienestar de todos.
Las tareas también constituyen un gran ele-
mento de motivacién para las familias que las
orienta al cambio, si éste fuera preciso.

Otra de las técnicas de este modelo que re-
sultan Utiles para el trabajo con familias son las
Preguntas de proyeccion al futuro y la Pregun-
ta Escala. Las técnicas de proyecciéon al futuro
permiten que la familia o cuidador principal
vea un futuro “libre” de lo que para cada uno
representa el problema en ese momento. La
técnica mas conocida en este sentido es la Pre-
gunta Milagro (de Shazer, 1985) aunque las ca-
racteristicas de la demencia quizas hacen reco-
mendable otro tipo de preguntas. Otra forma
de elicitar excepciones y buscar objetivos tera-
péuticos, es mediante las Preguntas de Escala
que consiste en pedir a los clientes que valoren
la gravedad de su problema del 1 al 10, para a
partir de la puntuacién obtenida, trabajar sus
mejorias y recursos, definir objetivos y concre-
tar metas intermedias (Beyebach, 2006). Asi,
el uso de escalas no es algo exclusivo del mo-
delo de Terapia Centrada en Soluciones, sino
que es habitual utilizarlas en terapia familiar
para “medir” la gravedad del problema, o para
evaluar si la terapia les esta resultando efectiva
(Beyebach, 2006; Navarro, 1992).

La terapia estructural de Salvador Minuchin.

Salvador Minuchin crea en Filadelfia el en-
foque de la Terapia Familiar Estructural entre
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los afios 1965 y 1970 (Minuchin, 1996). Este en-
foque tiene en cuenta el momento evolutivo
que atraviesa la familia, y explica la disfuncion
familiar desde el atasco que se produce en el
ciclo vital, cuando ésta no es capaz de adap-
tarse a los cambios que el estadio evolutivo de
sus miembros requiere, o de responder a las
exigencias cambiantes de su entorno (Herrero,
2006). Hace especial énfasis en la estructura de
la familia, y propone como variables estructu-
rales importantes los limites entre los distintos
subsistemas (padres, hijos, hermanos...), las
alianzas que pueda haber entre ellos y las je-
rarquias que se establecen en la familia (Herre-
ro, 2006; Ochoa de Alda, 1995).

El objetivo terapéutico es cambiar la organi-
zacion familiar, los limites entre subsistemas y
las jerarquias, introduciendo novedad y diver-
sidad en las estrategias de la vida familiar que
sustituyan a las pautas de rigidez y rutina cro-
nicas que caracterizan un sistema patolégico
(Ochoa de Alda, 1995).

El enfoque psicoeducativo.

El enfoque psicoeducativo cobra especial re-
levancia en el ambito de la Terapia Familiar,
a raiz de las investigaciones que se llevaron a
cabo sobre la esquizofrenia en la década de
los 60 y 70 del siglo XX. Pusieron de manifiesto
que el desarrollo de la esquizofrenia estaba es-
trechamente ligada a la convivencia que el pa-
ciente tuviese con su familia (Brown, Carstairs
y Topping, 1958).

A partir de aqui, las técnicas psicoeducativas
en el contexto de la Terapia Familiar, se apli-
can sobre todo en quejas que tienen que ver
con la enfermedad. Asi, la terapia consiste en
informar al paciente y a la familia acerca de
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la enfermedad, el tratamiento y negociar con
ellos y cédmo vivirla, de tal forma que pacien-
te y familia puedan llevar una vida “normal”,
contando con los limites propios de cada en-
fermedad, y poniendo asi a la “enfermedad en
su lugar”.

Por todo lo expuesto anteriormente, pode-
mos concluir que en los programas de trata-
miento familiar con un enfoque psicoeducati-
vo, se asume un modelo de normalidad en el
que el terapeuta adopta un rol de educador.
Ademas de educar, el terapeuta ha de coordi-
narse con otros servicios y fomentar el apoyo
social y la integracion en la comunidad del pa-
ciente identificado y su familia (Navarro, 2004).

La Terapia Narrativa.

Este enfoque aparece en el campo de la Te-
rapia Familiar durante la ultima década, y se
encuadra en la corriente constructivista que
esta imponiéndose paulatinamente en la psi-
coterapia actual.

La Epistemologia Constructivista, dentro de
la cual se enmarca este enfoque, defiende que
existen multiples formas de interpretar la rea-
lidad y que la conducta y las interacciones en-
tre los seres humanos, dependen de las teorias
que construyen para dotar de significado a los
sucesos. Aplicando esto a la demencia, requie-
re especial importancia la dimensién simbdlica
de la enfermedad.

Segun la Terapia Narrativa, las personas ela-
boran y reelaboran continuamente sus narrati-
vas personales con el fin de encontrar su iden-
tidad. Gracias al lenguaje es posible plasmar de
forma ordenada, coherente y significativa las expe-
riencias mas representativas del transcurrir vital.
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Se propone como objetivo cambiar las narra-
tivas saturadas de problema de una familia o
persona, por la narraciéon de una historia alter-
nativa que le permita describirse a si mismos y
a sus relaciones desde una nueva perspectiva.
Resulta especialmente util acudir a este mode-
lo en contextos de enfermedad como el de la
demencia, que hoy es objeto de nuestro arti-
culo.

Las nuevas narrativas han de ser suficiente-
mente complejas, coherentes y flexibles para
incluir las diferentes y abundantes variacio-
nes de la experiencia humana, de modo que
fomenten un estilo de vida caracterizado por
una mayor satisfaccion y equilibrio personal.
Con este fin, Michael White utiliza la técnica
de la "externalizacién”. En esta técnica, el cli-
nico ha de reencuadrar el problema como algo
externo al paciente, a su familia y a sus relacio-
nes, para favorecer el cambio atribucional; las
atribuciones sobre las causas del problema a
factores internos, globales y estables, se trans-
forman en atribuciones a factores externos con
los cuales el asesorado puede relacionarse de
un modo que le sea mas beneficioso para la
vida (White, 1989).

5. VALORACION SOCIAL DE LA DEMENCIA.
5.1. Evaluacion social.

Desde el ambito del Trabajo Social, se preten-
de normalizar la situacion sociofamiliar de las
diferentes Unidades de Convivencia para supe-
rar los déficits existentes, y asi mejorar la cali-
dad de vida de todos sus miembros.

Las personas tienen necesidades interrela-
cionadas y complejas, por lo que la atencién
que reciban, debe ser sistematica, integrada y
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coherente, a través de un conjunto de servicios
y procesos de atencion bien planificados y bien
organizados, dirigidos a las necesidades y pro-
blemas multidimensionales de la persona y su
entorno sociofamiliar.

La complejidad de la Intervenciéon Social
(diagnostico, ejecucion, evaluacién...), requie-
re cada vez mas una intervencion interdisci-
plinar, desde un enfoque biopsicosocial con la
finalidad de mejorar la calidad de vida de las
personas con demencia y sus familias.

La forma operativa de esta interdisciplinari-
dad la encontramos en el trabajo en equipo: es
preciso intervenir de forma integral y desde to-
das las dimensiones, con la finalidad de lograr
una decision colectiva, basada en la integra-
cion del conocimiento, la corresponsabilidad,
la coordinacién y la complementariedad.

“En este sentido, dependencia, conducta y
estado cognitivo son indicadores a partir de
los cuales, se determinara el tipo de cuidados
y atencion que la persona necesita” (P. 58 Do-
cumento Sitges, 2009). Esta informacién, junto
con la evaluacién social y familiar, permitira
determinar las demandas y déficits existentes y
la correspondiente intervencién y las medidas
oportunas de proteccién a la persona con de-
mencia, dentro de un contexto determinado.

En esta evaluacion sociofamiliar se contem-
plan aspectos tales como:

e Miembros y caracteristicas de la Unidad de
Convivencia.

e Dinamica Familiar y Relaciones Sociales.

e Situacion previa.

e Distribucién de roles.

¢ |dentificacion del cuidador principal: situacion
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personal y tareas desempenadas, evaluacion
de la necesidad o conveniencia de apoyos a
los cuidadores, atencién que recibe la perso-
na con demencia, si es adecuada o suficiente.
® Recursos de apoyo.

e Relaciéon de la persona con el entorno. Si-
tuaciones de aislamiento, soledad.

e Vivienda y habitat: Entorno geografico y
equipamiento, barreras arquitecténicas que
dificulten su utilizacion.

e Situacién econémica y laboral.

e Existencia de medidas de protecciéon econé-
mica o de tutoria.

El estudio y valoracion de la situacién socio-
familiar permite realizar un correcto diagnos-
tico social que oriente el tratamiento y las di-
rectrices de una adecuada intervencion social.
Permite identificar las situaciones de necesidad
teniendo en cuenta a la persona, la familia, el
medio social y las relaciones que se establecen
entre ellos.

Los diagnésticos al igual que las necesidades
son evolutivos, y se modifican en funcién de la
evolucion de la propia enfermedad y la inte-
rrelacion y mutua influencia persona-familia-
sociedad. Es necesario realizar un seguimiento
familiar orientado a valorar su convivencia con
la enfermedad, a anticiparse a la aparicion de
problemas y/o dificultades.

El objetivo de la evaluacién social inicial es la
recogida de datos e informacién basica para la
determinacion y disefio de un adecuado plan
de intervencion.

5.2. Intervencion Social.

El abordaje de la situacion familiar ha de ser
personalizado, potenciando los recursos internos
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sociofamiliares, desde el conocimiento adecua-
do y exhaustivo del caso, en funcion de:

e Grado de dependencia fisica y psiquica.
e Deterioro cognitivo y funcional.
¢ Red sociofamiliar de apoyo.

Se ha de proveer a la familia de conocimien-
tos sobre la enfermedad para una mayor com-
prension de la problematica, de su evolucién
y de las posibles dificultades a las que van a
tener que hacer frente. La intervencién tendra
un caracter socioeducativo para evitar la so-
brecarga en los cuidadores y promocionar su
desarrollo personal y social.

Se informara y tramitaran los recursos exter-
nos precisos en base a las necesidades y de-
mandas existentes, tanto en el ambito social,
sanitario, juridico, econémico...

El binomio necesidades-recursos, analizado
desde los inicios de la accién social, entendida
como intervencién social institucional supera-
dora de acciones benéficas y asistenciales, ha
estado siempre en desequilibrio. Actualmente,
éste sigue siendo asi: las necesidades contintan
siendo mayores que los recursos existentes. En
el &mbito de las demencias, donde la atencion
sociosanitaria es necesaria para una adecua-
da intervencion integral, existe un déficit im-
portante de recursos de esta indole. Se deben
implementar recursos tanto del ambito social
como sanitario: unidades de valoracién y diag-
nostico, unidades de centro de dia, servicios de
atencién domiciliaria y de respiro familiar, etc.
Se deben desarrollar las estrategias de coordi-
nacién precisas para garantizar la continuidad
en los cuidados.

Otro tema de gran importancia y cada vez
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mas actual es la incidencia de demencia en
personas relativamente jévenes, no incluidas
en el sector de personas mayores como colecti-
vo receptor de servicios, a los que no es posible
su acceso, si no tienes una determinada edad.
Esto implica una laguna importante a la hora
de acceder a recursos de apoyo adecuados
para este colectivo emergente.

El seguimiento de la familia garantizara la
adecuada gestion social de la situaciéon, la in-
formacion que precisa y los apoyos necesarios
para ayudar a la familia en su organizacion y
funcionamiento ante la evolucién de la enfer-
medad.
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1. INTRODUCCION.

El Dano Cerebral Adquirido (en adelante
DCA), es el resultado de una lesién subita, en
la mayoria de los casos, en las estructuras cere-
brales, que da lugar a diferentes problemas de
muy diversa indole. El cerebro controla todas
las funciones vitales desde las mas basicas (res-
piracion, presion arterial, frecuencia cardiaca),
hasta las mas sofisticadas (creacion artistica,
abstraccion, emociones), no obstante no dis-
ponemos de un mapa funcional consensuado
y cerrado’.

El DCA es una causa importante de disca-
pacidad que merma la calidad de vida de las
personas que lo han sufrido, ya que supone di-
ficultades tanto en la esfera fisica como en la
cognitiva e incluso en la afectiva y relacional.
Sin embargo, hemos de tener en cuenta que
el cerebro tiene una caracteristica propia: la
plasticidad, definida como la capacidad adap-
tativa del sistema nervioso central para dismi-
nuir los efectos de lesiones, a través de cambios
que modifican la estructura y la funcion, tanto
en el medio interno como en el externo?. Esto
da una visién muy positiva al DCA, ya que con
cambios externos podemos conseguir mayor
autonomia de las personas que los han sufrido,
y por tanto mejorar su calidad de vida.

La Organizacion Mundial de la Salud (1982)
define el término neuroplasticidad como la
capacidad de las células del sistema nervioso
para regenerarse anatémica y funcionalmente,
después de estar sujetas a influencias patolo-
gicas ambientales o del desarrollo, incluyendo
traumatismos y enfermedades. Esto le permite
una respuesta adaptativa (o mal adaptativa) a
la demanda funcional.

Con base en todo lo anteriormente expuesto,
nos planteamos la importancia del abordaje de
las discapacidades resultantes del DCA, y desde
que ambito se puede trabajar. Hay que tener
en cuenta que esta en juego la autonomia de
una poblacién que va en aumento.

2. EL DANO CEREBRAL ADQUIRIDO.
2.1. Definicion.

El dafio cerebral ocurre cuando un agente
externo (p.ej.: un objeto contra el que nos gol-
peamos la cabeza) o un agente interno (p.ej.:
una hemorragia) alteran el funcionamiento
del cerebro de una forma mas o menos brus-
cad. Es necesario destacar la presentacién acci-
dental, sorpresiva e imprevista, en una persona
previamente sana, que se une en ocasiones al
compromiso vital del afectado/a.

2. 2. Etiologia.

Las principales causas de DCA son los acci-
dentes cerebro vasculares (ACV) y los trauma-
tismos craneoencefalicos (TCE).

Los ACV son también conocidos con el térmi-
no de ictus, infartos cerebrales, trombosis ce-
rebral. Pueden ser isquémicos o hemorragicos,
dependiendo de si estan generados por la obs-
truccion de uno de los vasos sanguineos que
aporta oxigeno y nutrientes al cerebro, o por
la rotura de ramas arteriales, lo que da lugar a
una pérdida de la funcién de la que es respon-
sable ese area del cerebro.

Los TCE son el otro gran grupo de DCA. La causa
mas frecuente de los mismos son los accidentes
de trafico, aunque no podemos perder de vista

' Modelo de atencion a las personas con daio cerebral, IMSERSO, 2007.

2 Rebolledo Aguilar F., 2003.
3 Bilbao, Diaz, 2008.
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los accidentes laborales y deportivos que van
en aumento.

El conjunto de lesiones producidas suele
verse acompanado en las fases iniciales por la
formacion de importante edema cerebral y la
consecuente pérdida de conciencia o “coma”.
La profundidad de la pérdida de concienciay la
duracion de la misma son dos de los marcado-
res principales para establecer la severidad del
dano cerebral.

Otros grupos etiolégicos de dafno cerebral
son los producidos por anoxias cerebrales (in-
terrupcién del aporte de oxigeno al cerebro
generalmente por una parada cardiorrespi-
ratoria, sobredosis por drogas, inhalacion de
humo o ahogamientos), los tumores y las in-
fecciones cerebrales. Entre estas ultimas desta-
ca como mas frecuente la encefalitis herpética
que da lugar a cuadros en los que predominan
los problemas cognitivos y los cambios de per-
sonalidad®.

2.3. Consecuencias.

El cerebro controla todas las funciones vita-
les, desde las mas basicas (respiracion, presién
arterial, frecuencia cardiaca) hasta las mas sofis-
ticadas (creacion artistica, abstraccién, emocio-
nes), de lo que se deduce que las consecuencias
del DCA tienen un caracter global, incidiendo
no sélo en el area motora y fisica (movimiento,
coordinacién, equilibrio...) sino en la cognitiva
(atencion, memoria, comunicacion...), conduc-
tual (emociones, personalidad...) y por ende la
relacional, con una mencién especial al entor-
no familiar que se ve desestabilizado con una
situacion de cambio repentina y a la que se
debe adaptar.

DE LOS SERVICIOS SOCIALES

Esto supone que la discapacidad que se pue-
de derivar de un DCA, no se circunscribe solo a
un area concreta (fisica, intelectual o sensorial)
ya que puede afectar a varias o solo a alguna.
Esta comprobado que en una gran cantidad
de casos cursa con dificultades para realizar Ac-
tividades de la Vida Diaria (AVD), tanto Bésicas
(aseo, comida, vestido...) como Instrumentales
(manejo de dinero, transporte publico...), esto
conlleva una falta de autonomia personal, que
podria provocar situaciones de dependencia, y
que sin embargo trabajadas en un momento
cercano a la lesion, de forma transdisciplinar e
individualmente pueden mejorar.

En concreto se puede ver afectado el nivel
de alerta, pudiéndose producir una pérdida de
conciencia o coma, cuya severidad se mide con
la “escala de coma de Glasgow"”. La alteracién
en el grado de alerta se puede dar en varios ni-
veles, desde una tendencia al suefio a una falta
total de reacciéon ante estimulos.

También pueden aparecer alteraciones sensi-
tivas y motoras, cursando éstas con pérdida de
fuerza y destreza en la mitad del cuerpo (he-
miparesias) o pardlisis de la mitad del cuerpo
(hemiplejias). En ocasiones también se asocia el
aumento del tono muscular (espasticidad) de
algunos grupos musculares. La falta de movi-
lidad es causa de discapacidad, siendo necesa-
rio en ocasiones utilizar productos de apoyo,
como sillas de ruedas, para que la persona con
dificultades se pueda desplazar. Puede darse
falta de sensibilidad tanto superficial (tacto
y/o al dolor en un hemicuerpo relacionado con
una lesion hemisférica contralateral) como dis-
criminativa (reconocimiento de letras o niime-
ros dibujados en la palma de la mano, o reco-
nocimiento de objetos mediante el tacto)>. En

4 Modelo de atencién a las personas con Dafo Cerebral. Coleccion Documentos Serie Documentos Técnicos. IMSERSO, 2007.
5 “La rehabilitacion del traumatismo craneoencefalico, un enfoque interdisciplinar”. Bernabeu, Roig, 1997.
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el area sensorial también se pueden evidenciar
ciertas dificultades en el olfato (p.e. anosmia
que es la falta de olfato), vista (p.e. diplopia
que corresponde a vision doble), oido o gusto.

En algunos casos la falta de control motor
afecta a la deglucion (disfagia), lo que incide
directamente en la nutricién.

También puede afectar al control de esfinte-
res, existiendo variedades desde una simple ur-
gencia miccional hasta una incontinencia total.

En el aspecto cognitivo es posible eviden-
ciar dificultades en la atencién, la memoria
y/o el aprendizaje, la orientacion, capacidades
visuo-espaciales, funciones ejecutivas, con-
trol y regulacion de la conducta, flexibilidad,
iniciativa, autoconciencia. Estas dificultades
condicionan en gran manera la capacidad de
autonomia personal, siendo tan importante
su rehabilitacion, en caso de presentar dafio,
como las motédricas o sensitivas, aunque sean
menos visibles.

Merece mencién a parte las alteraciones que
pueden presentarse en el area de la comunica-
cién tanto en la comprension como en la ex-
presion, pudiendo estar afectado el lenguaje
verbal y/o escrito. A veces estos déficits son por
dificultades del procesamiento de la informa-
cién y otras son por trastornos de la articula-
ciéon del habla o de la emision de voz.

Las consecuencias pueden también surgir en
el &mbito de las emociones, la personalidad y
el comportamiento, dando lugar a situaciones
de muy dificil abordaje por parte del entorno
de la persona con DCA, que ven un cambio en
la forma de reaccionar de dicha persona, sin

saber como tratarle. Dentro de los trastornos
de personalidad destacan dos subgrupos: el
desinhibido (incapaz de controlar impulsos)
y el apatico (no responde si no se le estimula
o instiga)®. Ademas puede aparecer tristeza o
depresion, cambios emocionales, ansiedad, in-
cluso enfado o agresividad por razones que pa-
recen injustificadas, o episodios de agitacion,
esto ultimo se da mas en los primeros momen-
tos después del DCA.

Podemos concluir que las consecuencias de
las posibles alteraciones que se han descrito
en este apartado se dirigen, como se ha dicho
anteriormente, hacia dificultades en la realiza-
cién de las AVD, que merma notablemente la
autonomia personal, cuya consecucion se debe
trabajar, para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas.

3. MAGNITUD DEL DANO CEREBRALADQUIRIDO.

Carecemos de estudios epidemioldgicos fia-
bles que nos ayuden a situarnos en el panora-
ma cuantitativo de personas con DCA. El De-
fensor del pueblo publica en el afio 2005 un
informe titulado “Dafio cerebral sobrevenido
en Espafia: un acercamiento epidemiolégico y
socio sanitario”, en el que presenta una inci-
dencia anual de ictus de 266 por cada 100.000
habitantes de los que al menos una tasa de 143
por 100.000 habitantes tendran posibilidades
de presentar secuelas moderadas o graves. El
23% de estos enfermos tienen una edad infe-
rior a 65 afos.

De la Encuesta de Discapacidades y Deficien-
cias y Estado de la Salud realizada en el afio
1999, podemos extrapolar los siguientes datos
de prevalencia: aproximadamente 570 personas

5 Modelo de atencion a las personas con Dafo Cerebral. Coleccién Documentos Serie Documentos Técnicos. IMSERSO, 2007.
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por 100.000 habitantes y afio presentan una
discapacidad secundaria al dafio cerebral ad-
quirido (DCA). El 83% son ACV y el 19,5% son
debidos a TCE.

En el afio 2008 el INE publica la Encuesta de
Discapacidad, Autonomia Personal y Situacio-
nes de Dependencia (EDAD), cuyos datos sefia-
lan que en el afo de referencia en Espafa re-
siden 420.064 mil personas con dano cerebral
adquirido. El 78% de estas casos se deben a
accidentes cerebro vasculares, tomando como
referencia las personas que han sefalado den-
tro de la seccién del cuestionario de discapa-
cidades asignada a “la enfermedad crénica
diagnosticada, la respuesta afirmativa a “Ac-
cidentes cerebrovasculares” y el restante 22%
corresponde a los que han respondido negati-
vamente a la pregunta anterior, de lo que se
deduce, que en este porcentaje estan el resto
de etiologias del DCA (Traumatismos craneo
encefalicos, tumores, anoxias e infecciones).

Personas con DCA.

DE LOS SERVICIOS SOCIALES

Teniendo en cuenta las variables de sexo y
edad, se observa que un 52,5% de las personas
con DCA son mujeres frente a un 47,5% de va-
rones. Considerando la edad, en el grupo de 6
a 64 anos se muestra un 57,9% de varones y
un 42,1 % de mujeres. Las personas mayores
de 65 afios con DCA representan un 65,03%, a
diferencia de las personas con DCA por debajo
de esa edad que se sitian en un 34,97%.

Atendiendo a estos datos, y aunque deba-
mos continuar en el empefno de realizar es-
tudios epidemiolégicos rigurosos, podemos
afirmar que nos encontramos ante la llamada
“Epidemia silenciosa”. Segun la encuesta ante-
riormente mencionada, el 89% de las personas
con DCA presenta alguna discapacidad para las
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD),
y el 71% de estas personas no puede realizar
la actividad si no recibe algun tipo de ayuda,
siendo directamente proporcional este extre-
mo a la edad.

Causa Miles de Personas
ACV 329.544
OTRAS 90.520
TOTAL 420.064

Personas con DCA con discapacidad para actividades basicas de la vida diaria (SIN AYUDA)

INE 2008.
DISCAPACIDAD MODERADA 38.941
DISCAPACIDAD SEVERA 65.306
DISCAPACIDAD TOTAL 267.055
NO CONSTA 4.611
TOTAL 375.912
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Personas con DCA con discapacidad para actividades basicas de la vida diaria (con ayuda).

INE, 2008.
SIN DIFICULTAD 32.403
DISCAPACIDAD MODERADA 65.733
DISCAPACIDAD SEVERA 71.320
DISCAPACIDAD TOTAL 154.235
NO CONSTA 17.202
TOTAL 340.882
Personas con DCA.
Edad Mujeres Hombres
DE 6 A 64 ANOS 61.819 85.091
65 ANOS Y MAS 158.511 114.643
TOTAL 220.330 199.834

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia 2008, Resultados detallados, INE.

Estos datos nos muestran la magnitud del
DCA, ademas de la discapacidad que produce,
mas alla de las variables de sexo y edad, preci-
sando esta poblacién una respuesta de aten-
cién, ya que va en aumento, y no podemos
desperdiciar la capacidad adaptativa que nos
proporciona la plasticidad cerebral.

4.10S SERVICIOS SOCIALES.

Entendiendo que la mision de los Servicios
Sociales consiste en la provisién de servicios y
prestaciones a la ciudadania, o a determinados
sectores especificos de la misma para lograr su
bienestar social o incrementarlo y que desarro-
[lan esta misién mediante servicios que com-
prenden la prevencién de las situaciones de
exclusién o desventaja social, la asistencia pro-
piamente dicha y la rehabilitacion y reinsercién
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social de los problemas atendidos, cabe enten-
der que la rehabilitacion de las personas con
Dano Cerebral Adquirido puede estar perfec-
tamente encuadrada en el ambito de los Servi-
cios Sociales. Como se ha dicho anteriormente,
uno de los servicios que prestan es la rehabili-
tacién y reinsercion social de personas en situa-
ciéon de exclusion o desventaja social. Podemos
afirmar que la poblacién sujeto de este articulo
esta encuadrada en estos parametros.

Los principales servicios del Sistema de Servi-
cios Sociales se engloban en diferentes areas,
una de las cuales son los centros de especiali-
dades y referencia, existiendo los servicios so-
ciales especializados que son aquellos cuyas
prestaciones implican intervenciones de carac-
ter sectorial, atendiendo a la tipologia de las
necesidades, que requieren una especializacion
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técnica o la disposicién de recursos determina-
dos’.

En la pagina web del Ministerio de Empleo
y Seguridad Social, nos encontramos con la
siguiente definicion de Servicios Sociales: son
prestaciones que estan incluidas dentro de la
accion protectora del sistema de la Seguridad
Social, cuya finalidad es complementar las
prestaciones econdémicas y, a la vez, procurar
una mejora de las condiciones de vida de los
beneficiarios reduciendo, en lo posible, las li-
mitaciones personales motivadas por razones
de edad o discapacidad. En este sentido entra-
ria de lleno la rehabilitacion de personas con
DCA.

La politica para las personas con discapaci-
dad surge en Espana en el marco de la Segu-
ridad Social. En 1968 se crea el Servicio Social
de Asistencia a Subnormales y en 1970 el Ser-
vicio Social de Recuperacion y Rehabilitaciéon
de Minusvalidos, que se fusionan en 1974 con
el nombre de Servicio Social de Recuperacién
y Rehabilitacién de Minusvalidos Fisicos y Psi-
quicos (SEREM). EI SEREM fue la primera Ad-
ministracion espafola especializada en el desa-
rrollo de una politica comun para el conjunto
de las personas con discapacidad, mas alld de
las acciones singularizadas por colectivos que
se venian desarrollando por las Asociaciones de
afectados.

El entonces Instituto Nacional de Servicios
Sociales (INSERSO) fue creado como Entidad
Gestora de la Seguridad Social por el Real De-
creto-Ley 36/1978, de 16 de noviembre, sobre
gestion institucional de la Seguridad Social, la
Salud y el Empleo, para la gestion de los Ser-
vicios complementarios en las prestaciones del

DE LOS SERVICIOS SOCIALES

Sistema de la Seguridad Social. Desde su crea-
Cién y hasta su transformacion en 2004 como
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IM-
SERSO), uno de los colectivos a los que ha diri-
gido su atencion ha sido el de las personas con
discapacidad; asi, y durante mas de veinticinco
anos, el IMSERSO ha venido siendo el referente
estatal para el desarrollo de politicas esenciales
para el colectivo (Libro blanco de la dependen-
cia, IMSERSO 2004), y en esta linea se continta
con la atencion a poblaciones concretas como
el DCA, del que se puede derivar situaciones de
discapacidad.

5. LA LEY 39/2006 DE PROMOCION DE LA
AUTONOMIA PERSONAL Y ATENCION A LAS
PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA.

En el Boletin Oficial del Estado (BOE) de 15
de diciembre de 2006, se publica la Ley 39/2006
de 14 de diciembre de Promocion de la Auto-
nomia personal y Atencién a las personas en
situacion de dependencia, a mi juicio mal lla-
mada “ley de la dependencia”, ya que abarca
un aspecto, que sin animo de ordenar la im-
portancia o necesidad, es al menos tan impor-
tante como la citada situacién, y es la primera
parte del titulo: Promociéon de Autonomia Per-
sonal, que precisamente tiene como objetivo
no llegar a estar en situacién de dependencia,
concepto de gran importancia dentro del tra-
tamiento del DCA.

Mas alla de destacar que la Ley tiene por
objeto “regular las condiciones basicas que
garanticen la igualdad en el ejercicio del de-
recho subjetivo de ciudadania a la promocién
de autonomia personal y atencién a las perso-
nas en situacion de dependencia, mediante la
creaciéon de un Sistema para la Autonomia y

7 Gémez Pastor I. “El dafo cerebral sobrevenido: un abordaje transdisciplinar dentro de los servicios sociales”. Intervencion

Psicosocial, 2008, Vol. 17 N.° Pags. 237-244.
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Atencién a la Dependencia...”. (Ley 39/2006).
En mi opinién tiene una proyeccién mucho mas
amplia y que abarca un cambio en el plantea-
miento de la atencién a las personas con disca-
pacidad en general y con DCA en particular, ya
que queda regulado y con gran protagonismo
(no hay mas que ver el titulo) el trabajo que
se ha de realizar para favorecer la autonomia,
cuya definicién se plantea en el articulo 2 de la
ley, como la capacidad de controlar, afrontar y
tomar, por propia iniciativa, decisiones perso-
nales acerca de como vivir de acuerdo con las
normas y preferencias propias asi como de de-
sarrollar las actividades basicas de la vida diaria
(ABVD), que también quedan definidas en el
mismo texto como las tareas mas elementales
de la persona, que le permiten desenvolverse
con un minimo de autonomia e independen-
cia, tales como el cuidado, las actividades do-
mésticas basicas, la movilidad esencial, recono-
cer personas y objetos, orientarse, entenderse
y ejecutar érdenes o tareas sencillas. Si analiza-
mos este parrafo veremos que estan descritas
muchas de las tareas en las que tienen dificul-
tad las personas con DCA, es por esto que si
unimos los dos conceptos definidos, estamos
en condiciones de afirmar que precisamente
esta ley tiene una proyeccién importante en el
abordaje de la poblaciéon que nos ocupa.

Ahondando en los cambios de modelo, y
dado que este articulo tiene como objetivo
analizar la posibilidad de la rehabilitacion del
DCA desde los Servicios Sociales, quiero intro-
ducir un cambio de vocabulario que se puede
proyectar en un cambio de concepto.

El término rehabilitacién, se ha forjado desde
una perspectiva sanitaria, estando encuadrado
en el modelo médico funcional, desde el que

tradicionalmente se ha realizado la atencion a
las personas con discapacidad. Sus caracteristi-
cas fundamentales son dos: en primer lugar, las
causas que se alegan para justificar la discapaci-
dad, son médico-cientificas, en segundo lugar,
se considera que las personas con discapacidad
pueden tener algo que aportar a la comunidad,
pero sélo en la medida en que sean rehabili-
tadas o normalizadas, y logren asimilarse a las
demas personas (validas y capaces) en la ma-
yor medida posible. La atencién se centra en la
discapacidad (en aquello que la persona no es
capaz de realizar), se produce la subestimacion
hacia las aptitudes de las personas con disca-
pacidad (Toboso y Arnau, 2008). Sin embargo
la Clasificacion Internacional de los Estados de
Funcionamiento (CIF)® de la Discapacidad y la
salud, documento publicado en el afio 2001,
abandona el enfoque de “consecuencias de la
enfermedad” para dirigirse hacia la salud y los
estados de salud, aclarando las interacciones
entre estados de salud, funciones y estructuras
corporales, actividad, participacion, factores
ambientales y factores personales. Ya no apa-
rece el término rehabilitacion como apoyo a la
normalizacién, sino que se comienzan a traba-
jar conceptos que dan una mayor importancia
a la persona como tal, incidiendo en términos
como participacion y factores personales, ha-
blando de “discapacidad” como un término
paraguas para todas las condiciones de salud
negativas y utilizando “funcionamiento” como
término genérico que hace referencia a las
condiciones de salud positivas®.

Provocando una interaccién entre todo lo ex-
puesto hasta ahora, podemos concluir que es
factible cambiar el término de rehabilitacién
definida por la OMS (Ginebra,1969) como la
aplicaciéon coordinada de un conjunto de medidas

8 Organizacion Mundial de la Salud (2001). Clasificacién Internacional de Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF).

®Gomez Pastor, 2009.
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médicas, sociales, educativas y profesionales
para preparar o readaptar al individuo con
objeto de que alcance la mayor proporcion
posible de capacidad funcional, por el de Pro-
mocién de Autonomia Personal, que no deja
de tener como objetivo, la prevencion de apa-
ricidn o agravamiento de enfermedades o dis-
capacidades y sus secuelas.

Ademas la ley 39/2006 en su articulo 16 in-
cluye dentro de la red de servicios del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia, los Centros de Referencia Estatales, que
estan concebidos como centros de alta especia-
lizacién en materia de prevencidén, promocién
de la autonomia personal y atencion integral
a colectivos de personas mayores y/o de per-
sonas con discapacidad en situacién o en ries-
go de dependencia. Son centros avanzados en
la promocién y desarrollo de conocimientos,
gestion de calidad, experiencias y métodos de
intervencion, especializados en una materia o
colectivo determinado, que persiguen apoyar
la excelencia en el Sistema de Servicios Socia-
les'. En este marco se encuadra el Centro Es-
tatal de Atencién al Dano Cerebral (CEADAQ),
dedicandose a exportar buenas practicas sobre
la Promocion de Autonomia Personal de per-
sonas con DCA, de tal manera que en lo que
respecta a esta poblacién la Ley de Promocién
de Autonomia Personal ha influido de forma
muy positiva, permitiendo disponer de un cen-
tro especifico que da impulso a ese concepto.

6. EL CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE
ATENCION AL DANO CEREBRAL.

6.1. Descripcion y mision.

El Centro de Referencia Estatal de Atencién

1 Bori, I, Gangoiti L., Marin J. Quemada J.1., Ruiz M. J. 2007.
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al Dano Cerebral (CEADAC), creado por el IM-
SERSO (Orden TAS/55/2002 de 8 de enero, BOE
de 17 de enero de 2002), tiene como mision
promover en todos los territorios del Estado
recursos especializados para la rehabilitacion
integral e intensiva de personas con lesién ce-
rebral adquirida y no progresiva. Para cumplir
esta mision el CEADAC cuenta con un area de
referencia que pone a disposicion de las institu-
ciones y profesionales que trabajan en la aten-
cion del DCA, informacion, documentacion,
asesoria y consultoria. Cuenta también con un
area de atencion directa que ofrece servicios
de asistencia personalizada, con rehabilita-
cién intensiva para la autonomia personal, que
comprende rehabilitacién médico funcional,
fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia,
neuropsicologia y trabajo social. Ademas existe
un servicio de apoyo y formacién a familiares.

El CEADAC forma parte de la Red de Centros
de Referencia Estatales del IMSERSO (CRE), que
a su vez se integra en el Sistema para la Au-
tonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD),
que es un subsistema del Sistema de Servicios
Sociales. Mediante la creacion del SAAD, la
Ley de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacion de Depen-
dencia regula las condiciones basicas que ga-
ranticen la igualdad en el ejercicio del derecho
subjetivo de ciudadania a la promocién de la
autonomia personal y atencién a las personas
en situacion de dependencia.

De acuerdo con su misién el CEADAC tiene
los siguientes objetivos de actuacién: 1°) La
promocién de autonomia personal de las per-
sonas con dafo cerebral sobrevenido, 2°) El im-
pulso en todos los territorios del Estado de la
rehabilitacion y la mejora de la calidad de vida
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de dichos afectados y sus familias, 3°) La infor-
macion y asistencia técnica a las Administracio-
nes Publicas, Instituciones, Entidades publicas o
privadas y a cuantas personas lo soliciten sobre
la atencién y rehabilitacion socio sanitaria de
personas con discapacidad con Dafo Cerebral
Adquirido.

Pueden recibir atencion en el CEADAC per-
sonas con dafo cerebral sobrevenido (no pro-
gresivo ni de nacimiento) entre 16 y 45 afos
que hayan sufrido la lesiéon recientemente y
que presenten dificultades fisicas, cognitivas,
emocionales y/o de independencia funcional
relacionadas con dicha lesién. No solo se con-
sideran poblaciéon diana del centro las perso-
nas que reciben atencion directa, sino también
los familiares y/o cuidadores de estas personas
siempre y cuando su familiar sea usuario de
este centro, asi como las organizaciones del
sector.

Como se ha resefnado en parrafos anterio-
res el concepto de plasticidad cerebral es muy
importante para la consecuciéon del objetivo
fundamental del CEADAC, que no es otro que
las personas a las que se atiende consigan la
mayor autonomia posible. Para esto es funda-
mental un abordaje del usuario por una parte
individual, y por otra parte transdisciplinar, de
tal manera que los programas se realicen to-
mando a la persona como un todo, Unico, sin
replica, lo que nos va a obligar a considerar
tratamientos absolutamente individualizados
y globales.

Distinguimos dos areas de actuacién, por una
parte la de atencidn directa, que es trabajo con
las personas usuarias y por otra parte el area de
referencia, en la que se trabaja en programas
de investigacién, publicaciones, formacion etc.
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Cuenta con la autorizaciéon sanitaria como
centro especializado en atencién al dafo ce-
rebral por la Direccién General de Ordenacion
e inspeccion de la Consejeria de Sanidad de la
Comunidad de Madrid.

6.2. Area de atencion directa.

Para el trabajo que se realiza en el CEADAC
es fundamental la elaboraciéon de un Progra-
ma Individual de Tratamiento en el que se fijan
los objetivos a conseguir, para que la persona
que ha sufrido un DCA recupere su autonomia
y sea lo mas parecida posible a como era antes
del dafo.

Los servicios que presta el centro dentro de
esta area son:

Promocion de la Autonomia Personal y Apo-
yo a la Dependencia.

El cometido general de este servicio es lograr
el maximo de autonomia personal a fin de po-
der reintegrar al usuario a sus entornos de ori-
gen en las mejores condiciones posibles. Para
el logro de ese objetivo general, se plantean
conseguir resultados especificos en:

¢ Rehabilitacion de las funciones afectadas.
® Recuperacion de los habitos y habilidades
basicas.

® Readaptacion a los entornos familiar y co-
munitario.

Para conseguirlo se realizan programas de
rehabilitacién funcional que son Intervencio-
nes multidisciplinares que, por medio de tra-
tamientos intensivos y/o productos de apoyo,
buscan la maxima recuperacién posible de las
capacidades anteriores y la adaptacion del
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afectado a su nueva situacion.

Comprenden:

e Rehabilitacién cognitiva: problemas de
atencién y concentracion, dificultades per-
ceptivas, problemas de memoria, dificultades
de aprendizaje, rigidez y enlentecimiento
del pensamiento, apraxias, otros problemas
cognitivos.

* Rehabilitaciéon fisica: tratamiento de las
funciones articulares, funciones musculares,
funciones relacionadas con el movimiento y
la marcha, funciones sensoriales, otros pro-
blemas conexos, etc.

e Rehabilitacion del habla y lenguaje: trata-
miento de disartrias, disfasias, dificultades de
comprension y de expresion, problemas de
deglucion.

e Rehabilitacion afectivo/emocional: Irrita-
bilidad, pasividad, desinhibiciones, control
emotivo, ansiedad, comportamientos agresi-
vos o impulsivos, autopercepcioén, etc...

Estos servicios trabajan la recuperacion de las

actividades basicas e instrumentales de la vida
diaria:

* Autonomia personal: entrenamiento de las
actividades relacionadas con la higiene, ex-
crecion, vestido, alimentacion, etc.

e Habilidades sociales basicas: desarrollo de
las habilidades basicas de interaccion social,
adquisicién de actitudes y conductas civicas
y de convivencia, conocimiento y evitacion
de riesgos, asistencia y participaciéon en ac-
tos publicos, conocimiento y utilizacién del
dinero, de los servicios publicos, etc., tareas
domésticas: entrenamiento en adquisicion
de bienes, utilizacién de servicios, prepara-
cion de comidas, realizacion de quehaceres
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de la casa, cuidado de las pertenencias, otras,
vida social y comunitaria: conocimiento y
utilizacion de los servicios comunitarios, ad-
quisicion de la conducta vial y de usuario de
transportes, empleo adecuado y provechoso
del ocio y tiempo libre, defensa y afirmacion
de sus derechos individuales, etc...

El servicio de Promocién de Autonomia Per-
sonal se complementa con el de Atencion Asis-
tencial destinado a facilitar el cuidado, bienes-
tar y accesibilidad de los usuarios. Garantizan
el apoyo necesario para la realizacién de las
Actividades de la Vida Diaria, cuyas areas de
atencion van dirigidas a:

e El cuidado personal: higiene, alimentacion,
cuidados en la excrecidn, vestido, rutinas dia-
rias, mantenimiento de las pertenencias.

* La movilidad y desplazamientos: cambios
posturales, transferencias, alcanzar objetos,
ayudas para desplazarse en los entornos del
Centro.

® La comunicacién y relaciones: apoyos para
la comprensién gestual y verbal, ayuda en las
comunicaciones telefénicas o escritas, cola-
boracion en el uso de dispositivos y técnicas
de comunicacién, supervision de los compor-
tamientos basicos, apoyo en las relaciones
interpersonales, etc.

e La seguridad y proteccion: evitacién de
riesgos, control de habitos inadaptados y de
conductas problematicas, precauciones espe-
ciales.

e Los cuidados informales: acompafamiento,
ocio y tiempo libre, gestiones administrati-
vas, voluntarias.

Tiene como finalidad proporcionar un am-
biente sano y agradable, haciendo del centro
un lugar acogedor en el que se atienden las
necesidades de:
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¢ Alojamiento: habitaciones individuales con
bano propio o habitaciones individuales con
bafo compartido.

e Alimentacién: se proporciona una alimen-
tacion equilibrada y apetitosa, atendiéndose
a la necesidad de dietas terapéuticas o espe-
cificas cuando sea necesario.

e Servicios de comedor con la colocacion y
retirada de menaje. Limpieza y cuidado de
dependencias y zonas comunes, que garan-
tizan las condiciones 6ptimas de salubridad y
la creacién de ambientes acogedores.

¢ Lavanderia y cuidado de la ropa, garanti-
zando el correcto mantenimiento de prendas
de residentes.

Los familiares y cuidadores tienen una re-
levancia especial; desde el mismo dia de in-
greso del usuario en el Centro se empieza a
trabajar con la familia y con los recursos co-
munitarios para preparar la vuelta a casay la
reinsercién social de la persona con DCA.

Los servicios que se ofrecen son:

1°) Servicio de apoyo a familias: informacion
y orientacién, implicacion en el programa de
tratamientos, consejo familiar, equipamien-
tos y reorganizacién del hogar, asesoramien-
to legal, entrenamiento en cuidados, etc.

2?)Planificacion de altas y derivaciones pro-
gramadas: contactos con recursos de la zona
de origen y elaboracién del Programa de Re-
adaptacion al hogar y de Reinsercion comu-
nitaria: Apoyos y asistencia en el hogar, adap-
tacion y equipamiento de la vivienda, ayuda
mutua cooperativa y voluntariado, servicios de
respiro, estancias temporales, centros de dia, etc.
3°) Promocion y apoyo a Asociaciones: Infor-
macién y asesoramiento, organizacion de cir-
culos de apoyo informal, creacion de servicios
“de familiar a familiar”, defensa de intereses,
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participacion y representacion, acceso a re-
cursos, etc.

6.3. Area de referencia.

Gestion del conocimiento: generacion y
transmisién de conocimiento.

Este area utiliza el “capital intelectual” (co-
nocimientos, datos e informaciones), el desa-
rrollo del “capital humano” y la extension de
las nuevas tecnologias como factores de inno-
vacion y de cohesion del sector de atencion a
las personas con DCA.

La gestion del conocimiento consiste en
generar y/o recopilar los saberes actualmen-
te disponibles sobre estas materias, validar o
acreditar buenas practicas y difundir estos co-
nocimientos y practicas de forma selectiva en-
tre profesionales y organizaciones.

El CEADAC establece con otras entidades pu-
blicas o privadas colaboraciones para impulsar
investigaciones, programas especificos y pro-
yectos de atencién a los nifios y adolescentes
y a sus familias. Ademas promueve estudios e
investigaciones, apoyando la innovacién, dise-
fando nuevas experiencias piloto que pueden
dar lugar a buenas practicas.

También posee un plan de formacion y re-
ciclaje de profesionales, tanto en modalidad
presencial como a distancia, prestando aseso-
ria y asistencia técnica a quien lo solicite.

Cuenta con un centro de documentacién en-
cargado de recopilar, sistematizar y difundir los
conocimientos, datos e informaciones relacio-
nados con el DCA.
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Existe un espacio Web que consiste en la
creacién y mantenimiento de un servicio de in-
formacién y consulta sobre DCA, coordinado
por el IMSERSO y vinculado a otros recursos de
internet.

El Centro, lleva a cabo la edicién y difusién
(en el marco del Plan Editorial del IMSERSO)
de libros, documentos y revistas sobre aspectos
actuales de interés e innovadores relacionados
con los DCA. Podemos destacar publicaciones
del tipo) “Modelo de atencion a las personas
con Dano Cerebral”,”Modelo de centro de dia
para personas con Dafo Cerebral”, “Guia de
manejo cognitivo y conductual de personas
con dano cerebral”, “Dafio cerebral adquiri-
do Guia de actividades fisico-deportivas” o la
“Guia de cuidado: la importancia del trabajo
del auxiliar de enfermeria en la rehabilitacion
de personas con Dafio Cerebral Adquirido.”

Se realizan proyectos de investigacién de in-
terés general, tanto en el propio Centro por
profesionales adscritos al mismo, como en
colaboraciéon con otras entidades publicas o
privadas, o por grupos de trabajo especializa-
dos en esta materia. Como ejemplo podemos
destacar el desarrollo del proyecto “aQRdate”,
como sistema para la asistencia en la realiza-
cién de tareas cotidianas en usuarios con dafio
cerebral adquirido mediante el empleo de c6-
digos QR Codes, teléfonos moviles realizado
en colaboracion con investigadores del Labo-
ratorio de Inteligencia Ambiental (AmiLab)
de la Universidad Auténoma de Madrid o el
“Sistema de ayuda a la comunicacién de per-
sonas con afasia mediante el teléfono movil”,
proyecto que recibié un premio por parte de la
Fundacion Caser, proyecto piloto con pacientes
que han sufrido pérdida de lenguaje debido
a dano cerebral, con dificultades severas en
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la comprension de érdenes. En el teléfono se
incluyen imagenes referidas a acciones de la
vida cotidiana que sugieren a la persona, de
manera auditiva, la palabra deseada facilitan-
do al paciente la comunicacion, ya que el dafo
cerebral no le ha privado de voz pero si de ca-
pacidad para recordar y seleccionar la palabra
adecuada.

Se presta apoyo, asesoramiento y asistencia
técnica a entidades publicas y privadas, pro-
fesionales independientes, centros, recursos
sociosanitarios, promoviendo la colaboracién
entre los principales agentes e instituciones
responsables de la atencidon a estas personas
tanto a nivel nacional como internacional,
prestando especial atencion a la coordinacion
socio-sanitaria y socio-educativa, la coopera-
Cién interterritorial y la colaboracién con las
ONG y asociaciones de este sector.

Se pretende que el CEADAC, como centro
especializado en la atencién de personas con
DCA, asuma la orientacién proactiva de un
centro de rehabilitacion biopsicosocial, que
forma parte de la red intersectorial (SANIDAD-
SERVICIOS SOCIALES-EMPLEQO) y que trabaja
coordinadamente con los demas recursos de
esta red en el marco de un “continuum asisten-
cial”. Imbricado en esa red, actuando como un
dispositivo “hacia fuera” o plataforma desde
donde trabajar por la normalizacién e integra-
cion de estos colectivos.

El CEADAC se inaugura como Centro de Re-
ferencia Estatal del IMSERSO el 13 de junio de
2002 y a lo largo de sus 10 afios de vida se ha
ido configurando como referente en la aten-
Ciéon a personas con DCA, permitiendo demos-
trar, que es posible encuadrar dentro del ambi-
to de los servicios sociales este tipo de atencion.
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Los datos numéricos, y por lo tanto objetivos
que avalan esta afirmacién, son las solicitudes
que se han atendido, 1.600 en total. La media
del
asciende a 200, lo que supone tener en nuestro
poder una valiosisima informacién para reali-
zar trabajos de investigaciéon con la poblacion

ndimero de usuarios tratados anualmente

gue nos ocupa.

En los ultimos 3 afios, las etiologias del DCA
que se han atendido en el CEADAC responden
a la siguiente clasificacion: 167 TCE, 310 ACVA,
46 encefalopatias post anoxicas, 34 tumores,
50 de diferentes patologias (infecciones, etc.).
Las medias de edad estan entre 35y 40 afiosy
de estancia en el centro de 8 a 10 meses siendo
atendidos mas varones que mujeres. Con estos
datos, podemos concluir que el perfil del usua-
rio en el CEADAC es un varén, con una edad
entre 35y 40 aios, cuyo DCA es debido a ACVA,
perfil que no concuerda con el que estaba pre-
visto al comenzar la actividad en el centro ya
que se pensaba que la poblacion mayoritaria
iba a ser varén pero mas joven (entre 20 y 25
afos) y cuyo DCA provenia de TCE, todos estos
datos deben animar a realizar trabajos de in-
vestigacion que den respuesta a las diferentes
incégnitas que se van planteando.

7. CONCLUSIONES.

Después de mostrar, aunque de manera muy
general, lo que conlleva el DCA, ademas de re-
visar la misién de los servicios sociales y mos-
trar un modelo de atencion de las personas con
DCA, no es atrevido concluir que el abordaje
tanto desde el punto de vista asistencial como
de la rehabilitacién tiene cabida dentro de los
Servicios Sociales.

Por otra parte, es necesario incluir en este
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articulo la reflexién sobre el cambio de len-
guaje propuesto y que conlleva una visién mas
social que sanitaria, la propuesta es hablar de
Promocién de Autonomia Personal, en vez de
Rehabilitacion, que no deja de ser un término
anclado en el modelo médico y por tanto sani-
tarista. No podemos olvidar la necesidad que
tiene la poblacién con DCA de servicios sanita-
rios, pero la idea es ir mas alla y considerar la
posibilidad de entender el abordaje terapéu-
tico, no so6lo desde el punto de vista fisico, e
incluso cognitivo, sino desde una globalidad
en la que prime el concepto de persona, des-
de todos los puntos de vista y cuyo objetivo es
mejorar la calidad de vida de la persona que ha
tenido un DCA.

Si tenemos en cuenta que la rehabilitacion
estd dentro de la mision de los Servicios So-
ciales y la promocién de Autonomia Personal,
dentro de la Ley 39/2006, incluso formando
parte de su nomenclatura, el tratamiento de
las personas con DCA puede ser contemplado
directamente dentro de la red de recursos de
Servicios Sociales, con la parte positiva de que
se puede incidir en prevencidon de situaciones
de dependencia gracias a la plasticidad cere-
bral, y a un trabajo transdisciplinar y global,
como se ha desarrollado anteriormente.

Sin embargo también es necesario conside-
rar, que si bien es cierto que el DCA tiene po-
siblidad de mejora, en algunos casos de forma
muy llamativa, no es menos cierto que es causa
de discapacidad, tanto cognitiva como motoéri-
ca, siendo necesario propiciar la creacién de re-
cursos que atiendan en un nivel mas conserva-
dor, pero no por eso menos importante, ya que
la especializacion en el abordaje de estos casos
es importante. La publicacion del “Modelos de
Centro de Dia para personas con Daio Cerebral
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Adquirido” publicado por el IMSERSO, puede
dar pautas para encauzar este tipo de recurso.

Ademas de la atencién a los usuarios, es muy
importante lo que podamos apoyar a la familia
de los mismos, ya que en casos de comienzo su-
bito como es el DCA, se tambalea todo el equi-
librio familiar y social debiéndose recomponer
nuevamente.

En las conclusiones debemos incluir la im-
portancia de la Asociaciones y Federaciones
en este caso de personas con DCA, que deben
potenciar el avance tanto en la creacion de re-
cursos como en la investigacion siendo agentes
importantes para el avance, ya que es la propia
voz del usuario la que representa.

Espero haber dado una visiéon positiva del
Dano Cerebral, ya que siempre se puede mejo-
rary se debe avanzar para conseguir la promo-
cion de la autonomia personal que es buena
para todos, el usuario, su familia y la sociedad
en general.

Nos tenemos que enfrentar a las necesida-
des de una poblacién que va en aumento sin
duda por los avances de la medicina, pero no
debemos descuidar la novedad que supone los
déficits del DCA, que es causa de diferentes
discapacidades tanto fisicas como cognitivas,
y que puede desembocar en situaciones de
dependencia, pero también se puede trabajar
con otras perspectivas desde la prevencion, y la
promocion de la autonomia personal.

Los servicios sociales tienen la capacidad y la
responsabilidad de la atencién a las personas
con DCA y sus familias, sin embargo hemos de
seguir trabajando para prevenir y avanzar en
los programas, cuyo fin es la calidad de vida de
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las personas.

Creo que este articulo puede concluir con el
lema de FEDACE “Una vida salvada merece ser
vivida” a lo que yo con su permiso aflado y en
las mejores condiciones posibles puesto que
PODEMOS.
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FINANCIACION DE LA DEPENDENCIA
(Documento completo)

FUNDACION CASER

La Fundacion Caser para la Dependencia ce-
lebré el dia 29 de octubre de 2012 una jorna-
da de reflexion que, bajo el titulo “Ill Didlogos
para la Dependencia”, traté de promover un
intercambio provechoso entre representantes
de la administracién, de la sociedad civil y ex-
pertos en la materia. Este documento recoge
un relato de los principales puntos de coinci-
dencia surgidos durante el transcurso de la se-
sion.

En primer lugar discutimos brevemente las
principales aportaciones de las presentaciones
de Sergi Jiménez, Adelina Comas y Juan Oliva.

En la presentacion inicial Sergi Jiménez des-
tacd que la demografiay la familia condicionan
la sostenibilidad futura de un sistema funda-
mentado en el apoyo familiar. Por otra parte,
la reduccion presupuestaria prevista para 2013
(-13%) augura fuertes tensiones en el SAAD.
Asimismo, los cambios normativos han intro-
ducido tiempos de espera inaceptablemente
largos. A largo plazo el sistema es insostenible
en su disefio actual debido a la escasez de cui-
dadores informales potenciales. Estos factores
generan gran incertidumbre sobre la evolucién
y la viabilidad futura del sistema. La soluciéon
a medio plazo pasa por el redisefio del siste-
ma sobre bases mas sélidas. Por el lado de los
servicios, eliminando las prestaciones a los cui-
dadores en el &mbito familiar, que pasarian a
ser complementarios. Por el lado de la finan-
ciacion, diversificando las fuentes de financiacion
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planteando un céctel entre financiacion pu-
blica via impuestos y contribuciones (asegura-
miento publico) que garanticen un minimo de
atencion para todos los ciudadanos y asegura-
miento privado complementario.

En su presentacion, Adelina Comas nos ilus-

tré sobre la evidencia internacional sobre
financiacion de la dependencia en base a se-
guros privados. Entre sus conclusiones destaca
que el seguro privado por si solo es dificil que
contribuya de forma significativa en el finan-
ciamiento de la dependencia. Aun asi, en pai-
ses con cobertura universal parcial, el seguro
privado tiene un papel cada vez mas impor-
tante como complemento al esfuerzo publico
y familiar en la financiacién de la dependen-
cia. Por otra parte sefiala que el seguro privado
s6lo podria ser la forma principal de financiar
la dependencia si fuera obligatorio y hubiera
subsidios para asegurar que toda la poblacion
puede pagar las primas. Finalmente, en los te-
mas de aseguramiento se detecta un gran po-

tencial para colaboracién publico/privada.

Finalmente, Juan Oliva centré su presenta-
cién sobre la coordinacion sociosanitaria. En
su discurso destacé la necesidad de un Pacto
por la Salud (sanidad-promocion de la salud-
atencién a la dependencia). También sefala
que la coordinaciéon/integracion entre los ser-
vicios sanitarios y los sociales se debe de armar,
ya que la cooperacion y coordinacion (o su au-
sencia) entre los distintos agentes marcaran el
futuro del SAAD. Por otra parte, es importante
resefiar que, incluso en el contexto de la actual
crisis econdmica, necesitamos inversiones a lar-
go plazo: politicas de salud publica de largo
alcance-envejecimiento saludable. Para conju-
gar todo lo anterior, ademas de la voluntad po-
litica, necesitamos interiorizar la necesidad de
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evaluar las experiencias de provisiéon de servi-
cios y de coordinacidon entre servicios sanitarios
y sociales, en términos de recursos empleados
y resultados en salud conseguidos.

Tras las intervenciones de Sergi Jiménez Mar-
tin (UPF) y Adelina Comas (LSE), centradas en el
tema de financiacion, y de Juan Oliva (UCLM),
centrada en coordinacién entre los sistemas sa-
nitarios y servicios sociales, el debate se inicid
con una reflexion sobre el alcance de las refor-
mas previstas en el RDL 20/2012. En el debate
se sefialé que el Real Decreto seria neutral (o
casi) respecto a la financiacién aportada por
la Administracion General del Estado, sin em-
bargo, por otra parte se discrepd abiertamente
sefalando que la norma reduciria la financia-
cién para el SAAD. Asimismo se debatié sobre
los cauces de participacion y consulta en el RDL
de los agentes implicados. Como es natural en
una reunién de este tipo, existieron disparidad
de opiniones al respecto.

Una cuestién que despert6 el interés de los
asistentes fue si es posible realizar cambios
relevantes en ambos sistemas sin contar con
partidas presupuestarias adicionales. En este
momento aparecié en el debate el concepto
de desinversion. Tras varios turnos de palabra
se coincidié en que las desinversiones son com-
plejas de implementar en el corto plazo, pero
disponemos de sistemas de informacion ade-
cuados para identificar bolsas de ineficiencia
en el sistema sanitario y en el de la atencién a
la dependencia que harian posible el desarro-
llo de estrategias de desinversion y reinversién
en el medio y largo plazo.

Parece que hay acuerdo en que las personas
cuidadoras no profesionales (cuidadores infor-
males, las familias) son una pieza imprescindible
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dentro del sistema de atenciéon a la dependen-
cia. También parece claro que, conforme al
espiritu de la Ley, se deberian ir sustituyendo
en el medio plazo las prestaciones econémicas
al cuidado en el entorno familiar (en princi-
pio la Ley de Dependencia consideraba estas
ayudas como excepcionales, pero han pasado
a representar el 45% del total de prestaciones
concedidas) por otro tipo de prestaciones no
monetarias: prestaciones en servicios profesio-
nales para personas dependientes y servicios
de formacién y apoyo para las propias perso-
nas cuidadoras.

A continuacion se abordaron temas relacio-
nados con la coordinaciéon entre ambos siste-
mas-sanitario y de ayuda a la dependencia.
Por una parte, para avanzar en la coordinacién
entre sistemas se consideré como elemento im-
prescindible de coordinaciéon sociosanitaria el
tender hacia un sistema de informacién unico.
Asimismo, se indicaron como principales barre-
ras a esta coordinacion la existencia de diferen-
tes puertas de entrada a ambos sistemas, copa-
gos diferentes en atencion sanitaria y atencion
a la dependencia, sistemas de informacion dis-
tintos entre CC.AA. e incluso barreras normati-
vas (se hizo mencién expresa a la Ley de Protec-
cion de Datos como impedimento para cruzar
informacion sanitaria y de atencién a la depen-
dencia, lo cual resulta extrafio si pensamos que
el actual copago farmacéutico combina infor-
macion sanitaria-la prestacion farmacéutica-y
fiscal-la renta de los individuos).

Por otra parte, se sugirié la utilizacién en to-
das las Comunidades Auténomas, asi como la
mejora, ampliacién y explotacién del Sistema
de Informacion del SAAD, como herramienta
basica para asegurar la transparencia, rendi-
Cién de cuentas y evaluacion de resultados.
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Si bien se mencionaron como elementos de
identidad la universalidad y la gratuidad del
SNS, también se matizé que la normativa espa-
fola defiende la universalidad del SNS, pero no
su gratuidad, por lo que existe un margen para
adecuar copagos entre ambos sistemas y que las
fuertes diferencias entre ambos no distorsione
en un futuro el recurso elegido por el ciudadano.

La sesion de la mafiana se cerr6é con varias
reflexiones sobre el momento de planificacién
del SAAD (época de bonanza econdémica) y su
implementacion (en época de crisis). Ademas
de este mal momento, se aludi6 a defectos de
la Ley de Dependencia como su poca claridad
en cuanto a su ambito de protecciéon o sobre
la intensidad de la proteccién concedida. Por
ejemplo, se compard la ambigledad de las
prestaciones en servicios de ayuda a la depen-
dencia con la mayor claridad de las prestacio-
nes de las pensiones de jubilacién. No obstan-
te, otro participante apunté que ello puede
ocurrir con las prestaciones monetarias, pero
que la prestacion sanitaria tampoco escapa de
cierto margen de ambigiedad (calidad de la
prestacion, listas de espera,...). Se abogd por
una definicién de cartera de servicios esencia-
les y no esenciales y por el desarrollo de meca-
nismos de financiacion capitativa, ajustada por
riesgo. Otros elementos en los cuales se insistio
fueron el escaso desarrollo de los programas
de promocién de la autonomia frente a los de
atencion a la dependencia, la excesiva burocra-
tizacion del sistema, la potencialidad del SAAD
para generar empleo y la frustracién creada
por el incumplimiento de expectativas de la LD.

La sesion de la tarde se centré mucho mas en
aspectos concretos de la financiacion de los ser-
vicios dedicados a la atencién a la dependencia.
Uno de los aspectos tratados fue la propuesta
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de incluir estas partidas en el sistema de fi-
nanciacién de las Comunidades Auténomas en
igualdad de condiciones que la financiacion de
otros servicios basicos como la educaciéon o la
atencion sanitaria.

Asimismo, como fuentes adicionales de fi-
nanciacion, se debatié con intensidad sobre
un sistema de aseguramiento obligatorio de
la dependencia a partir de un cierto nivel de
renta. Si bien el contexto econémico actual
desaconsejaria cargar con cotizaciones sociales
adicionales a empleadores o trabajadores, esta
medida deberia implementarse cuando se acti-
ve la recuperacion econémica y no postergarse
indefinidamente.

Un importante matiz que surgié fue que la
participacion del usuario en la financiacion de
los servicios sociales (copago) puede tener sen-
tido como elemento de financiacion (la memo-
ria econémica de la Ley de Dependencia asu-
mia que un tercio de la financiacién procederia
de los usuarios), mientras que la participacion
del usuario en la financiacién sanitaria debe
funcionar mas como elemento de racionaliza-
ciéon en la utilizacion de los servicios que como
elemento recaudatorio (en sanidad el mejor
copago seria el que recaudara poco pero evita-
ra utilizar innecesariamente los servicios)

Tres reflexiones finales con las que se cerré el
debate fue:

1) La importancia de avanzar hacia sistemas
de financiacion basada no en procesos, sino
resultados en salud.

2) Dotar de previsibilidad al sistema: saber lo
que da el sistema (y saber lo que cuesta).
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3) Dotar al SAAD y al SNS de normas de buen
gobierno: transparencia, cultura evaluativa,
eficiencia, equidad, rendicién de resultados
a la ciudadania.

Noviembre 2012

INFORME SOBRE EL DESARROLLO Y
EVALUACION TERRITORIAL DE LA LEY DE
PROMOCION DE LA AUTONOMIA
PERSONAL Y ATENCION A LAS PERSONAS
EN SITUACION DE DEPENDENCIA.

X DICTAMEN DEL OBSERVATORIO DE LA
DEPENDENCIA. Enero 2013.

Asociacion de Directores y Gerentes de
Servicios Sociales.
Redactores del Documento:

Luis A. Barriga Martin

M? Jesus Brezmes Nieto
Gustavo A. Garcia Herrero
José Manuel Ramirez Navarro

Sumario de los temas que se abordan en el
Informe:

1. Los 6 anos de la Ley: Las fases de implan-
tacion de la Ley.

2. Solicitudes: 35 de cada 1.000 ciudadanos/as
son solicitantes en activo.

3. Valoraciones: Estan a la espera de ser va-
lorados 101.429 personas.

4. Grados: La tasa de reposicién en los ulti-
Mos meses ya no se mantiene en ninguno
de los Grados.
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5. Programas Individuales de Atenciéon
(PIAs): En los ultimos cuatro meses la tasa de
reposicion a nivel estatal no se ha mantenido.

6. El Limbo de la Dependencia: Las desaten-
ciones.

7. Los plazos del procedimiento de la de-
pendencia: El plazo medio resultante de la
suma de los dos tramites estaria en torno a
los 15 meses (3 para la valoracién y 12 para
el acceso a un servicio).

8. La atencién segun prestaciones y servi-
cios: En diciembre de 2012, el SAAD procu-
raba 967.821 atenciones a 770.949 personas
-ratio 1,26-. Los servicios de proximidad han
tenido un escaso desarrollo.

9. Del inicio de una nueva etapa en la pro-
teccion social en Espaia, hasta la incerti-
dumbre en 2012:

¢ Modelo de financiacién.

¢ Sobredimensionamiento de la prestacion
econoémica de cuidadores no profesionales.
¢ Falta de transparencia informativa.

® En 2012 se confirma el retroceso y la
practica demolicion programada de la Ley.

10. Conclusiones y/o propuestas.

Ver documento completo: http://www.direc-
toressociales.com/
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SERVICIOS SOCIALES DIRIGIDOS A PERSO-
NAS MAYORES EN ESPANA. Diciembre 2011.

La Subdireccion de Planificacion, Ordenacion
y Evaluacion del IMSERSO, a través del Obser-
vatorio de Personas Mayores, hace publicos los
datos sobre la situacion de los Servicios Sociales
destinados a las personas mayores en Espafia a
31 de diciembre de 2011 con datos estadisticos
estatales y por Comunidades Auténomas.

Madrid, diciembre de 2012.

El Observatorio de Personas Mayores del IM-
SERSO recopila de las comunidades auténo-
mas, de las Diputaciones Forales Vascas y las
Ciudades Autonomas de Ceuta y Melilla, con
caracter anual, informacién estadistica sobre
los servicios sociales para personas mayores del
Estado Espafiol que después, analiza, explota
y, que como ya hizo con los datos de 2010, da
a conocer a través de su pagina web. Desde
que comenzara esta serie en el afo 2000, los
catalogos de servicios sociales de las distintas
comunidades auténomas han experimentado
importantes cambios. La informacion se ofrece
siguiendo el esquema de afios anteriores, man-
teniendo una serie que cuenta con mas de diez
anos. Los servicios sociales objeto de andlisis se
agrupan en las siguientes categorias:

e Servicio de Atencion a Domicilio: Ademas
del Servicio de Atencion a Domicilio (SAD) y
del Servicio de Teleasistencia, en esta cate-
goria se incluyen otros servicios de atencion
domiciliaria -servicio de comidas y servicio de
lavanderia a domicilio-, asi como prestacio-
nes econémicas, ayudas para adaptaciéon de
la vivienda, familias cuidadoras, ayudas téc-
nicas y productos de apoyo, etc.
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e Servicios de Atencién Diurna: En esta cate-
goria se engloban los hogares y clubes — que
son recursos concebidos para el fomento de
la participacion social y la promociéon de la
vida saludable y activa, asi como el fomento
de la vida personal. También se analizan los
centros de dia para personas dependientes.

e Servicios de Atencién Residencial: Aunque
dentro de esta categoria se engloba un am-
plio abanico de servicios, en este boletin se
analizan so6lo aquéllos que ofrecen un niime-
ro de plazas suficientes para poder explotar
sus datos: Los centros residenciales y las vi-
viendas para mayores. Esta clasificacién, in-
cluye el catalogo de servicios de atencion del
Sistema para la Autonomia Personal y Aten-
Cién a la Dependencia (SAAD), en consecuen-
cia, se refiere a todos los servicios dirigidos a
las personas mayores, estén o no en situacion
de dependencia. Por ejemplo, un centro resi-
dencial podra disponer de plazas para perso-
nas en situacion de dependencia, auténomas
o para ambas.

Sumario de contenidos

1. Introduccién.

2. Servicios de atencién a domicilio.
2.1. Servicio Publico de Ayuda a Domicilio
(SAD).
2.2. Servicio de Teleasistencia.
2.3. Otros servicios de atencion domiciliaria.

3. Servicio de Atencion diurna.
3.1. Hogares y Clubes para Personas Mayores.
3.2. Centros de Dia para Personas Mayores
Dependientes.
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4. Servicio de Atencién Residencial.
4.1. Viviendas para Mayores.
4.2. Centros Residenciales.
4.3. Estancias Temporales en Centros
Residenciales.

5. Relacion de Tablas y Graficos

Ver documento completo:

http:// www.imserso.es/imserso_01/
innovacion_y_apoyo_tecnico/observatorio_
personas_mayores/observatorio_personas_ma-
yores/ssppmm_esp/2011/index.htm
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