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Hacia la definicion de un modelo de calidad
de vida basado en derechos y dignidad

Intervenciones ==
en discapacidad gauss
envejecimiento

y dependencia

Precisamente porque esta-
mos en el proceso de una
reforma de enorme calado
y complejidad, como es con-
vertir los servicios sociales
en el cuarto pilar de nues-
tro sistema de bienestar
social gracias al impulso
que la LAPAD favorece,

es el momento de que nos
planteemos el analisis y la
reflexion, no solo sobre los
factores relacionados con la
necesaria ampliacion de las
prestaciones y servicios que
la aplicacion de esta norma
esta facilitando, sino tam-
bién sobre los paradigmas
de la intervencion.

RESUMEN

Con la progresiva aplicacion de la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion de las personas en Situacion de Dependencia (LAPAD), Espana se encuentra en un
momento historico de gran trascendencia al encontrarse en pleno despliegue el nuevo sistema
que esta norma instituye y que configura un nuevo derecho de ciudadania: garantizar el acce-
so a diferentes prestaciones y servicios a quienes precisan apoyos para su autonomia personal
y para la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria. Nuestro pais se ha unido,
asi, a los pocos paises del mundo que han regulado este nuevo derecho social.
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El Principio de autonomia
y eleccion es el mds esen-
cial de cuantos se propo-
nen, porque en él reside
la base de la dignidad
personal
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n esta colaboracion
tratan de ofrecerse
algunas propuestas, a
partir de las que Ia
autora ya ha realiza-
do en otros lugares
(Rodriguez Rodriguez,
2006), con el animo
de que puedan contribuir al debate
para la definicion de un modelo en
la intervencién con personas que
requieren apoyos para la promocion
de su autonomia personal por tener
alguna discapacidad o por encontrar-
se en situacion de fragilidad o depen-
dencia de cualquier grado.

e Tales propuestas se fundamen-
tan en conocimiento cientifico ya
producido y se asienta en un con-
junto de principios basicos que exi-
gen, para su cumplimiento, cambios
importantes en el funcionamiento de
los servicios sociales y en los paradig-
mas de la intervencion.

Asimismo, y aunque el modelo
que se describe, como se acaba de
mencionar, no se restringe exclusi-

vamente al ambito de las personas
beneficiarias de la LAPAD sino que
abarca la atenciéon a un grupo de
poblacién mds amplio, si se recogen
los dos objetivos de las prestaciones
que marca la mencionada Ley, por
ser muy adecuados para la inter-
vencion con todas las personas con
discapacidad:

e Facilitar la existencia autbnoma
en el medio habitual todo el tiempo
que la persona desee y sea posible.

* Proporcionar un trato digno en
todos los ambitos (personal, familiar
y social), facilitando su incorporacién
activa en la vida de la comunidad.

Evidencia cientifica y consejos
internacionales

Teniendo en cuenta que existe sufi-
ciente evidencia cientifica para orien-
tar las bases de un modelo de atencion
que responda de manera adecuada a
las necesidades que plantean las perso-
nas que tienen, cualquiera que sea su
edad, una situacion de discapacidad,
fragilidad o dependencia, asi como las
de sus familias cuidadoras, el modelo
se basa en ese acervo producido cen-
trandose en aspectos que se han mos-
trado determinantes para la calidad
de vida de las personas afectadas. Se
seflalan a continuacion algunas de las
fuentes que lo fundamentan.

1.1. Las aportaciones provenientes
de la investigacion y la evalua-
cién

* La eficacia de la prevencion
primaria, secundaria y terciaria en la
compresiéon de la morbilidad y en la
reduccion de la dependencia (Gomez
et al, 2003).

e El fortalecimiento de las capaci-
dades preservadas con las intervencio-

With the progressive implementation of law 39/2006, promotion of the autonomy Staff
and support people in situation of unit (LAPAD), Spain is located in a historic far-reaching
moment to be found in full deploy new system that this standard establishes and config-
ures a new citizenship right: ensuring access to different benefits and services to those who
need support for their personal autonomy and for the realization of the basic activities of
daily living. Our country is has together, thus, the few countries in the world which have
regulated this new rifqht social.
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nes (Janicki et al, 2000) y la inversion
del modelo que propicia el exceso de
dependencia (Little, 1988).

* La mejora de la calidad de las
intervenciones y, de manera especial,
las que favorecen el modelo de cali-
dad de vida, es decir, el que pone su
centro en los derechos y preferencias
de las personas (F. Ballesteros, 1997;
Schalock y Verdugo, 2003).

e El respeto por los deseos de las
personas destinatarias de los progra-
mas, deducidas de la numerosa inves-
tigacion producida, tanto cualitativa
como cuantitativa.

1.2. Las recomendaciones de los
Organismos Internacionales

En la definicién del modelo pro-
puesto tratan de aplicarse también
las recomendaciones y propuestas de
aquellos Organismos Internacionales
en cuyo seno se han logrado consen-
sos sobre la correcta atencion geron-
toldgica, a la discapacidad y a las per-
sonas en situacion de dependencia,
como han sido:

La Organizacion Mundial de la
Salud, que propuso ocho grandes
principios en el ambito de los cuida-
dos de larga duracion, relacionados
con la accesibilidad a los servicios
sociales y sanitarios dirigidos a las
personas en situacion de dependen-
cia y a sus cuidadores/as informales.
Asimismo, mediante sus clasifica-
ciones sobre la discapacidad, prime-
ro propugné y difundié el llamado
“modelo social de la discapacidad” en
contraposicion al “modelo médico”
y, posteriormente, los integré en una
nueva clasificacion (la CIF), con la
que se intenta conseguir una sintesis
que proporcione una visiéon coheren-
te de las diferentes dimensiones de la
salud desde una perspectiva biologi-

El objetivo central de las propuestas contenidas en

Las personas con discapacidad y aquéllas que se encuentran en situacion de
fragilidad o dependencia deben tener acceso a los apoyos que precisan de
manera continuada y adaptada a las circunstancias.cambiantes de su proceso

ca, individual y social (OMS, 2001).
Finalmente, este mismo Organismo
también ha aportado una importan-
te contribucién en el dmbito de la
prevencion y correcta atencion de la
dependencia durante la edad avanza-

da, mediante el paradigma del “enve-
jecimiento activo” (OMS, 2002).

Por su  parte, Naciones
Unidas, mediante sus dos
Planes Internacionales sobre el

Envejecimiento (N.U., 1982, 2002)
ha propiciado que en todo el mundo
se perciba el fenémeno del incremen-
to de la esperanza de vida como una
oportunidad y también como un reto
para los paises respectivos. El objetivo
central de las propuestas contenidas

en estos planes es propiciar que las
personas puedan envejecer con segu-
ridad (prestaciones y cuidados) y par-
ticipando activamente en sus comu-
nidades. En el Plan Internacional
de 2002, se llama la atencion sobre
el fendmeno emergente del envejeci-
miento de las personas con discapa-
cidad, que debe ser suficientemente
conocido y tenido en cuenta para
promover el desarrollo de programas
y recursos en esta drea. Asimismo,
tuvo gran repercusion el Programa
de Accion mundial para las perso-
nas con discapacidad, que Naciones
Unidas promovio, elaboré y difundié
en la primera década de los ochenta .

También la OCDE ha venido

Envejecimiento de Naciones Unidas es propiciar que las pel
(prestaciones y cuidados) y participando activamente en s
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trabajando intensamente todos los
aspectos relacionados con la atencion
a las personas que, al llegar a una
edad avanzada, presentan situaciones
de dependencia. Entre las numerosas
y atinadas propuestas que se realiza-
ron por este organismo fue proverbial
su insistencia, desde los primeros
informes, en proclamar el lema de
“envejecer en casa” en condiciones de
dignidad. Recomendaba para hacerlo
posible la disposicion de recursos
y programas de proximidad, en un
continuum asistencial, desde los que
se tuviera en cuenta las necesidades
tanto de las personas mayores como
de sus familias cuidadoras (OCDE,
1996, 2005).

Finalmente, el Consejo de Europa
(1998) planted a los paises miembros

la necesidad de asumir la dependen-
cia como contingencia a proteger
por los sistemas de proteccion social,
definié la misma y recalcé la impor-
tancia de no identificar esta situacion
exclusivamente con la edad avanzada.

Por lo que se refiere a la manera
de organizar y planificar las inter-
venciones, hay coincidencia entre
los expertos y los Organismos
Internacionales en la necesidad de
ofrecer una atencion integral, diversa,
flexible y accesible, que garantice la
continuidad de cuidados o apoyos y
en la que se tenga presente que, en
muchas ocasiones, la situacién de
la persona precisa que éstos sean de
caricter intersectorial, especialmente
sociosanitario.

1.3. La Convenciéon de derechos
de las personas con discapaci-
dad propugnada por Naciones
Unidas, y ratificada por Espafa

Como es bien conocido el propo-
sito de la Convencién no es otro que
el de “promover, proteger y asegurar
el goce pleno en condiciones de igual-
dad de los derechos fundamentales
y libertades a todas las personas con
discapacidad y promover el respeto
de su dignidad inherente”.

Para ello, y en lo que ataie
a las intervenciones en el ambito
sociosanitario, nos obliga a tomar
en cuenta y respetar todos los prin-
cipios que se establecen, el primero
de los cuales, relacionado con la
dignidad inherente, es respetar la
autonomia individual y la libertad
para tomar sus propias decisiones.
Entre el conjunto de los derechos
que Espana se ha comprometido a
respetar, figuran:

e La accesibilidad al entorno fisi-
co, al transporte, la informacién vy las

los Planes Internacionales sobre el

iersonas puedan envejecer con sequridad
) sus comunidades
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comunicaciones, etc., tanto en entor-
nos rurales como urbanos (art. 9).

e El derecho a vivir de forma
independiente y a participar en la
comunidad, lo que incluye elegir su
lugar de residencia y donde y con
quién vivir, y el acceso a servicios de
apoyo (ayuda a domicilio, vivienda,
asistente personal) para poder vivir
integrados en la comunidad y evitar
el aislamiento o separacién de ésta
(art. 19).

e Derecho a gozar del mas alto
nivel de salud, incluyendo la atencion
temprana, la prevencion, la habilita-
cién y rehabilitacion, la implantacion
de servicios de proximidad (incluyen-
do las zonas rurales), la formacién
adecuada de los profesionales y la
elaboracion de normas éticas para
que conozcan las necesidades de las
personas con discapacidad y respeten
sus derechos, su dignidad y su auto-
nomia (arts. 25 y 26).

Destinatarios de los programas
de intervencion y de la red de
recargos

En la literatura cientifica existen-
te, se plantea de manera sistemdtica
la conveniencia de incluir en el dise-
fo de los apoyos y servicios formales
de atencion a personas con discapa-
cidad, fragilidad o dependencia los
principios de complementariedad y
convergencia con el apoyo informal.
Ello quiere decir que, para satisfa-
cer de forma efectiva las necesida-
des y demandas de las personas que
requieren apoyos relacionados con
la prevencion, la promocién de la
autonomia personal o la atencién a
las situaciones de dependencia, los
servicios formales deben tener en
cuenta también de qué forma éstos
sirven para mantener (y cuidar) la
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atencion insustituible que prestan las
familias y personas allegadas.

Lo mismo cabe decir de las inter-
venciones: en los programas que se
desarrollen por parte de los profe-
sionales sera preciso fijar objetivos
y actuaciones dirigidos no sélo a las
personas que precisan apoyos sino
también a sus familias.

En este sentido, ambos han de
participar activamente en el disefio
de los apoyos formales que vayan
produciéndose a lo largo de todo el
proceso de dependencia, comenzan-
do por la propia elaboracion del pro-
grama individualizado de atencion,
tal como prevé para sus beneficiarios
la propia LAPAD. Lo que exige,
igualmente, que desde los servicios
formales deban evaluarse las necesi-
dades de los cuidadores y cuidadoras
informales para disefar y ejecutar
diferentes programas de apoyo diri-
gidos especificamente a los mismos.

Areas de actuacion

Poniendo en juego, pues, el cono-
cimiento producido, puede deducirse
que las politicas relacionadas con la
promocion de la autonomia personal
y la atencion a las situaciones de dis-
capacidad, fragilidad o dependencia
han de tener dos ejes o 4reas de inter-
vencion claramente definidos, que
se consideran de igual relevancia en
lo que se refiere a la incidencia en la
calidad de vida de las personas:

e Prevencion y rehabilitacion de
las discapacidades y atencion de las
situaciones de fragilidad o depen-
dencia.

* La integracion social y la parti-
cipacion.

Es de advertir la importancia de
que la segunda de estas areas no deje
de plantearse en el modelo, con el

— |
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Los centros polivalentes son especialmente relevantes en‘las zonas rurales
pequeiids y dispersas, donde no cabe desarrollar recursos sociales cldsicos

fin de evitar malos habitos como el
de considerarla restringida a las per-
sonas que no tienen una situacion de
dependencia. Al entenderlo asi, se da
por bueno que los apoyos dirigidos
a estas personas han de limitarse al
domicilio o a los centros de atencion,
lo que es absolutamente rechazable.

Ademias de estos dos grandes
ambitos de intervencidn, es necesario
fijarse otro mas, dirigido a promover
en la sociedad actitudes proclives a
la comprension del fenomeno del
envejecimiento y de las situaciones de
discapacidad y a fomentar actitudes
de solidaridad y compromiso hacia
los problemas sociales en general y
hacia las personas con necesidades
especiales, en particular. Se define,
pues, un nuevo eje de intervencion,
de carécter transversal:

¢ Desarrollar actuaciones dirigi-
das a producir avances hacia una

El Consejo de Europa (1998) plateo a los p
como contingencia a proteger por los sistei
importancia de no identificar esta situacion
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sociedad amigable con las personas
con discapacidad o de edad avanzada.

Principios y criterios de la inter-
vencion

Naciones Unidas elaboro, en la
década de los ochenta sobre dis-
capacidad, y en la de los noventa
sobre envejecimiento, una serie de
principios de intervencién que fue-
ron difundidos por todo el mundo.
Acerca de la discapacidad, se procla-

) |

maron principios como los de pre-
vencion, rehabilitacion y equipara-
cién de oportunidades.

Recogiendo éstos, asi como la
literatura existente y, sobre todo,
las demandas y reivindicaciones del
movimiento representativo organiza-
do de las personas con discapacidad,
sus principales contenidos fueron fra-
guando en leyes garantizadoras de
derechos. Asi, en Espaia, la Ley
51/2003 de igualdad de oportunida-

des, no discriminacion y accesibilidad

universal, proclamé los principios de
vida independiente, normalizacion,
accesibilidad universal y disefio para
todos, didlogo civil y transversali-
dad. La ratificacion espafiola de la
Convencion de derechos de las per-
sonas con discapacidad no hace sino
reafirmar el compromiso de Espafa
con esos derechos, obligdindose nues-
tro pais a la implantacién de medidas
politicas de acciéon que los hagan
posibles y efectivos.

Por su parte, en 1999, declara-
do por Naciones Unidas “Afo
Internacional de las personas mayo-
res”, bajo el lema general de “una
sociedad para todas las edades”, su
Asamblea General aprob¢ cinco prin-
cipios con el objetivo de ayudar a las
personas a vivir mejor los afios que se
han ido ganando a la vida humana:
Independencia en el acceso a los
recursos y en la toma de decisiones;
participacién social y politica; garan-
tia de acceso a los cuidados formales
e informales; autorrealizaciéon (desa-
rrollo pleno de su potencial); y digni-
dad en el tratamiento y la atencion.

En el marco de estos principios
generales vy, recogiendo el conoci-
miento cientifico en materia de inter-
vencion a que se ha aludido, a con-
tinuacién se proponen siete grandes
principios y sus correlativos criterios,
que se estima deben ser aplicados
en las intervenciones y, por tanto,
ser tenidos en cuenta a la hora de
proponer reformas en los sistemas
organizativos existentes. El respeto y
atenimiento a los mismos compor-
tara, por otra parte, un cambio de
enfoque en el desarrollo de las poli-
ticas sociales dirigidas a la atencion
a las personas de cualquier edad que
precisan apoyos para el desenvolvi-
miento cotidiano de su vida: pasar de
poner el acento en las necesidades a

paises miembros la necesidad de asumir la dependencia
‘emas de proteccion social, definio la misma y recalco la

n exclusivamente con la edad avanzada
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hacer hincapié en los derechos de la
persona y en su dignidad inherente.

Los principios que se enuncian
hacen referencia a las personas a las
que se dirigen los programas y al
respeto de sus derechos y dignidad,
cualquiera que sea su situacion de
discapacidad o dependencia. Estos
sientan la filosofia de la atencion.
Constituyen el eje alrededor del cual
deben girar las intervenciones que se
desarrollen y, por tanto, han de estar
siempre supeditadas al cumplimiento
de los principios.

Los criterios, que han de estar
impregnados de valores éticos en
todo el proceso de intervencion,
constituyen la metodologia que hari
posible el cumplimiento de los prin-
cipios. Por tanto, la practica profesio-
nal en este ambito exige un profundo
respeto a las personas a las que se
atiende, Unica via de garantizar la
preservacion de su dignidad. En
este sentido, son aspectos clave de las
intervenciones: la defensa de la priva-
cidad, el respeto a la diferencia y a la
libertad personal, desechar actitudes
sobreprotectoras y actuaciones que
puedan caer en la infantilizacion de
las personas adultas, etc.

Los principios y criterios se recla-
man reciprocamente. Los criterios
tienen que ver con una correcta
praxis profesional, con la calidad de
los programas y con la idoneidad de
los apoyos que se determinen para
hacer posible el cumplimiento de los
principios sustentadores. Es determi-
nante tenerlos bien definidos, para
poder proponer y conceptualizar los
diferentes ambitos relativos al proce-
so de intervencion.

Todos los agentes de este proce-
so (planificadores, gestores, personas
con discapacidad o mayores, pro-
fesionales y familias) deben tener
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Cuando no es posi-
ble que las perso-
nas con dependen-
cia puedan conti-
nuar viviendo en
su casa en condi-
ciones adecuadas
| para su calidad
de vida, es preciso
planificar y desa-
| rrollar dispositivos
de alojamiento
| y garantizar su
calidad mediante
dispositivos de
acreditacion

[ntimamente ligado con el ante-
rior: Las personas con discapacidad
y/o dependencia tienen derecho a
participar en ambitos como el edu-
cativo, la formacién profesional, el
empleo, los entornos arquitectoni-
cos y urbanisticos, el transporte, los
bienes socioculturales y de ocio, las
nuevas tecnologias..... Asimismo han
de disfrutar de interacciones sociales
suficientes y acceder al pleno desarro-
llo de una vida per-
sonal libremente elegida (sexualidad,
trabajo, vida de pareja, relaciones

el Envejecimiento”,
Gerontologia, 37 (2): 12-36.

en Revista Espafola de Geriatria y

sociales, vivienda,...) Por otra parte,
quienes precisan atencion o cuidados
de larga duracién (y también sus
familias cuidadoras) tienen derecho a
estar presentes y participar en la toma
de decisiones que afecten al desarro-
llo de su vida. En las intervenciones,
participardn tanto en la elaboracion
del plan individualizado de atencion
como en su desarrollo y seguimiento.
Criterios de accesibilidad e interdis-
ciplinariedad

Hay que planificar e intervenir
para que en los diferentes contextos
se incluyan elementos facilitadores
que mejoren el funcionamiento y
reduzcan la discapacidad (productos
de apoyo y otros desarrollos tecno-
logicos, domdtica, soportes informa-
ticos accesibles, teleasistencia y sus
derivados...), asi como promover acti-

tudes sociales que sean proactivas e
integradoras. También es necesario
invertir para la supres ion de las
barreras u obstaculos que limitan el
funcionamiento y generan discapa-
cidad, ya sean de caracter urbanisti-
co, del transporte, de comunicacion,
o provocadas por actitudes sociales
estigmatizadoras e inhibidoras de la
integracion.

La interdisciplinariedad ha de
impregnar todo el proceso de inter-
vencion: La planificacion, la aplica-
cién, la intervencion y la evaluacion.
El conjunto de profesionales de las
diferentes disciplinas que operan en
estos procesos ha de estar en relacion
con las personas concernidas en cada
uno de los momentos y aplicar la
interdisciplinariedad mediante técni-
cas de trabajo en equipo.

Programa individualizado
de apoyo y atencion

..O00.00....OO..OO....OO.’OOO..O.
y LOS CRITERIOS DE INTERVENCION

: Diversidad, accesibilidad e interdisciplinariedad, globalidad

& flexibilidad, proximidad y enfoque comunitario, prevencion
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En los programas de intervencion
debe incorporarse este criterio y
determinar las vias mediante las que
todos los participantes (profesiona-
les, personas destinatarias de los
programas, comunidad, familias...)
actuaran desde unos valores y obje-
tivos compartidos y mediante una
metodologia y actuaciones coheren-
tes con los mismos.

Para promover la participacion de
las personas en riesgo o en situacion
de dependencia (y de las familias cui-
dadoras), en las planificaciones han
de contenerse objetivos y medidas
dirigidas al desarrollo de habilida-
des para la participacién, asi como
desarrollar sistemas y cauces que la
garanticen. Cuando los programas
se realicen desde un centro, los cau-
ces de participacion se recogeran en
el correspondiente reglamento de
régimen interior.

Principio de Integralidad

La persona es un ser multidimen-
sional en el que interactian aspectos
bioldgicos, psicoldgicos y sociales.
Criterio de Globalidad

Las intervenciones que se plani-
fiquen han de satisfacer las necesi-
dades basicas, emocionales y socia-
les de la persona. Este criterio de
globalidad ha de considerarse en
todos los programas que se con-
templen en las planificaciones y en
el mismo proceso de intervencion,
desde una dimensién sistémica en la
que interactiien los diversos agentes
del proceso: persona con discapaci-
dad o mayor, familia, profesionales,
ambiente fisico y psicolédgico y con-
texto comunitario.

Principio de Individualidad

Todas las personas son iguales
en cuanto al ejercicio de sus dere-
chos, pero cada una de ellas es tnica
y diferente del resto.

Autonomia
personal
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Criterios de flexibilidad y atencién
personalizada

Los programas y servicios que
se planifiquen deben disefarse de
manera que tengan capacidad de
adaptacion a las necesidades espe-
cificas de las personas y evitar asi
que sean las personas las que deban
adaptarse a los programas. Para ello
se deben ofrecer planes funciona-
les adaptables, programas diversos
e intervenciones personalizadas que
tengan en cuenta también los cam-
bios que se producen a lo largo del
tiempo.

La intervencién y/o los planes
personalizados de cuidados han de
tener siempre en cuenta el estilo de
vida de la persona, respetando sus
preferencias personales y sociocultu-
rales.

Principio de integracion social

Las personas que requieren apo-
yos por tener una discapacidad o por
encontrarse en situacion de fragilidad
o dependencia son miembros acti-
vos de la comunidad y ciudadanos/
as con derechos. Por ello, incluso
en una situacion de dependencia
importante deben tener posibilidad

de permanecer en su entorno y tener
acceso y posibilidad de disfrutar de
los bienes sociales y culturales, en
igualdad con el resto de la poblacion.
Asimismo, tienen derecho a tener
espacios de participacion social.
Criterios de proximidad y enfoque
comunitario

Los recursos de apoyo para la aten-
ciéon de las personas destinatarias de
los programas han de situarse en el
entorno mds proximo y cercano a
donde viven las personas, lo que inclu-
ye también a los alojamientos o resi-
dencias, que deben ser considerados,
como el resto de los recursos, de carac-
ter comunitario. Las intervenciones
se realizaran en consonancia con lo
anterior, con verdadero con enfoque
comunitario, promoviéndose la par-
ticipacién activa de las personas que
requieren apoyos en los recursos exis-
tentes en la comunidad (culturales,
artisticas, deportivas...), y, por tanto,
se evitara la tendencia que existe a la
concentracion de las actividades exclu-
sivamente en centros de mayores o de
discapacidad o a planificar desde el
SAD actividades exclusivamente en el
domicilio de la persona.
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Desde los servicios formalésdeben

evaluarse las necesidades de los’ e
cuidadores y cuidadoras informales
para disefiar y ejecutar diferen-

tes programas de apoyo dirigidos
especificamente a los mi

Se incrementara, con las inter-
venciones, el control de las personas
sobre el medio, asi como su empode-
ramiento, con el fin de potenciar la
autoestima favorecer la capacidad de
hacer elecciones y, también, la posi-
bilidad de que sus propuestas tengan
influencia en el desarrollo de la vida
comunitaria.

Asimismo, deben promoverse ini-
ciativas dirigidas a la propia sociedad
con el fin de desterrar las imagenes
sociales negativas sobre las capacida-
des de las personas mayores o con dis-
capacidad y conseguir que las conoz-
can mejor y que se creen espacios para
la interaccién con las mismas.
Principio de Independencia

Todas las personas han de tener
acceso a programas informativos-for-

mativos dirigidos a la promocién de
la salud y a la prevencion de la depen-
dencia. Aquéllas que ya se encuen-
tran en situaciones de discapacidad,
fragilidad o de dependencia deben
recibir apoyos para la promocion de
su autonomia personal y programas
0 servicios que mejoren su situacion,
minimicen su dependencia y faciliten
su bienestar subjetivo.
Criterios de Prevencion vy
Rehabilitacion

Entre los programas que se pla-
nifiquen deben contenerse aquellos
dirigidos a la prevencién primaria,
secundaria y terciaria, segin los gru-
pos de personas a los que se dirigen.
Existe evidencia cientifica cuantiosa
que demuestra los excelentes resul-
tados de la prevencion y la rehabi-

litacion. Por tanto, en la planifica-
cion han de contemplarse objetivos y
actuaciones con este enfoque.

Cuando los programas de inter-
vencion se dirijan a personas que
tienen una situacién de dependen-
cia severa se establecerd un reajuste
permanente de los objetivos, siendo
la calidad de vida, cuyo modelo aqui
se describe, el eje vertebrador de
los mismos. Es necesario abandonar
las creencias erréneas que existen
sobre la ineficacia de la intervencion
en este grupo de personas y, por
ende, se deben planificar acciones
cualquiera que sea su grado de afec-
tacion. Este criterio niega con rotun-
didad el nihilismo terapéutico y la
consecuente desercion de explorar
nuevas posibilidades de interven-
cion. Al contrario, reafirma que
siempre es posible restaurar o des-
cubrir capacidades y explorar modos
de incrementar las sensaciones de
bienestar y confort.
Principio de continuidad de aten-
cidon

Las personas con discapacidad y
aquéllas que se encuentran en situa-
cion de fragilidad o dependencia
deben tener acceso a los apoyos que
precisan de manera continuada y
adaptada a las circunstancias cam-
biantes de su proceso. A lo largo de
la vida, si es necesario.
Criterios de coordinacién y conver-
gencia

En las planificaciones que se desa-
rrollen hay que contemplar mecanis-
mos formales y estructurados de coor-
dinaciéon y complementacion para
que los recursos puedan adaptarse al
proceso de la discapacidad, la fragili-
dad o dependencia, que casi siempre
es cambiante en el tiempo. Esta coor-
dinacion se refiere tanto a los diferen-
tes recursos, prestaciones y niveles de

lencia tienen derecho a participar en ambitos como el
pleo, los entornos arquitectonicos y urbanisticos, el
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los servicios sociales, como entre los
diferentes sistemas (especialmente,
social y sanitario pero también edu-
cativo y de formacion y empleo para
los casos de discapacidad), cuando
han de intervenir conjuntamente en
la atencion de los casos.

Asimismo, los recursos formales
que se apliquen se haran con el enfo-
que de convergencia con el apoyo
informal (familia y allegados) con el
que cuente la persona, que ha de ser
apoyado con las intervenciones que
se realicen, mediante programas de
formacion e informacion y servicios
de soporte dirigidos a la persona
identificada como cuidadora prin-
cipal.

Debido a criterios probados de
eficacia, eficiencia y efectividad, la
metodologia de intervencion que se
estima mas adecuada para garantizar
la continuidad es la de los servicios
de promocion d e la autonomia o
gestion de casos, por lo que la figura
del profesional de referencia debiera
ser impulsada.

En el esquema del grafico infe-
rior se presenta una sintesis de la
correspondencia que ha de existir
entre principios y criterios y su rela-
cién estrecha con la calidad de vida
fundamentada en la preservacion
de la dignidad y los derechos de las
personas en riesgo o en situaciéon de
dependencia, objetivo central que
deben tener las intervenciones en
este ambito.

Catalogo de prestaciones a
desarrollar

La LAPAD establece las prestaciones
a que esta norma da derecho. Pero,
de manera paralela y complemen-
taria a los que se establecen para
quienes accedan a los beneficios de

la ley, debe desarrollarse un catalogo
de prestaciones para todas las situa-
ciones de discapacidad, fragilidad o
dependencia. En el establecimiento
de un modelo como el que se esta
tratando de disefar, se considera
necesario determinar un conjunto
integrado de programas y servicios
que, fundamentindose en los con-
tenidos recogidos en los apartados
anteriores, constituyan una diversi-
dad de prestaciones en ambitos como
los siguientes:

a) De caracter preventiv0.~
Una situacién de discapacidad o
dependencia puede tener su origen
en factores congénitos, producirse
a causa de un accidente o provenir
del desarrollo de una enfermedad
o trastorno. En muchas ocasiones,
y sobre todo cuando hablamos de
personas mayores, la dependencia es
un efecto multifactorial originado a
causa de un largo proceso que tiene
que ver con inadecuados comporta-
mientos, malos hdbitos de salud y
falta de preparacion y adaptacién a
los cambios. Por ello, y para las diver-
sas causas que pueden producirla,
debe fomentarse la investigacion y
desarrollarse acciones informativas y
formativas sobre los factores que pre-
vienen su aparicion y que tiene que
ver con aspectos bio-psico-sociales,
asi como con la promocion de esti-
los saludables de vida. Este tipo de
acciones deben proyectarse para que
tengan la mayor repercusion posible
entre la poblacién y, por lo tanto, se
impulsardn desde diferentes sectores
y ambitos: educacion, sanidad y servi-
cios sociales.

b) De reforzamiento y amplia-
cion de los dispositivos y servicios de
atencion del ambito sanitaria

En concreto, se planificara para
actuar, segun los niveles en:

Ny

e Atencion primaria:

Programas generalizados de
formacién a los equipos en geria-
tria y gerontologia y en materia de
discapacidad; protocolizacién de
la atencién a las personas mayo-
res y a las personas con discapaci-
dad; generalizacion de la atencion
domiciliaria programada, en coor-
dinacion con los servicios sociales.
¢ Atencion especializada:

Ampliacion de los programas
de rehabilitacion para los casos de
mantenimiento de funcionalidad en
personas con discapacidades y en
procesos agudos (fracturas de cadera,
ictus...). Desarrollo de los cuidados
y atencion geriatricos; extension de
equipamientos para personas conva-
lecientes; unidades de cuidados palia-
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Todas las personas han de tener
acceso a programas informati-
vos dirigidos a la promocion de
la salud y a la prevencion de la
dependencia

tivos. También seria preciso resol-
ver el modelo de cuidados de larga
duracion en el domicilio y en las
residencias o instituciones mediante
la coordinacion sociosanitaria.

¢) De politicas en vivienda. Los
responsables de cualquiera de las
Administraciones Publicas en mate-
ria de vivienda debieran proveer las
necesidades de alojamiento accesi-
ble y adecuado a las necesidades de
las personas en situaciones de disca-
pacidad, fragilidad y dependencia.
Asimismo, habrian de contemplarse
medidas y prestaciones para la adap-
tacion de los domicilios, en cuanto
se refiere a la supresion de barreras,
y promover los avances en domdtica
que resulten aconsejables a cada caso.

d) Servicios de apoyo en el domi-
cilio o en el entorno para favorecer la
efectividad de los lemas “envejecer en
casa” y “vida independiente”:

* Los SAD y el asistente personal.
Tal y como se ha dicho en otro lugar

(Rodriguez y Valdivieso, 2003), es
necesario referirse ahora a este tipo
de apoyos como servicios de ayuda
a domicilio en plural o, mejor aun,
denominarlos servicios de apoyo en
el entorno. Se explica este cambio de
denominacién para dotar de mayor
coherencia conceptual a una pres-
tacion que, ya en estos momentos,
y, de mayor forma en el futuro,
debe responder a unas necesidades
y demandas que cada vez seran mas
diversas, por lo que es preciso con-
cluir que estamos, no ante uno, sino
ante un conjunto de servicios. Los
SAD, acaso porque en su inmen-
sa mayoria (alrededor del 90%) van
dirigidos a personas mayores, tienen
un enfoque gerontoldgico excesivo,
lo que estd provocando un rechazo
hacia el mismo de las personas con
discapacidad, que debiera corregirse
para adaptarse de manera adecuada a
cada caso. Este programa debiera con-
cebirse como de apoyo en el entor-
no vy, por tanto, enfatizar en mayor
medida la necesidad de desarrollar
actividades de soporte para mejorar la
participacién en la vida comunitaria
y social. Si asi se entendiera, dentro
de la conceptualizacion de los SAD,
podrian contemplarse también las
tareas que desarrolla la figura del
asistente personal.

e La teleasistencia domiciliaria,
principalmente dirigida a las perso-
nas que viven solas o con otras per-
sonas en situacion de vulnerabilidad.
Este servicio tiene una enorme poten-
cialidad de desarrollo hacia utilidades
avanzadas para favorecer la autono-
mia de las personas. Dentro de este
enfoque de teleasistencia avanzada,
habria de avanzarse en programas
que rentabilicen y creen eficiencia
en el resto de los servicios sociales y
sanitarios.

EN SITUACIONES DE DISCAPACIDAD, FRAGILIDAD O DEPENDENCIA

CRITERIOS
) DIVERSIDAD (Relamonadzse clzzlsl: Wciai:g:.i
9> ACCESIBILIDAD E INTERDISCIPLINARIEDAD programas)
9 GROBALIDAD
9 FLEXIBILIDAD Y ATENCION PERSONALIZADA
P> PROXIMIDAD Y ENFOQUE COMUNITARIO
9> PREVENCION/REHABILITACION
9> COORDINACION/COMPLEMENTACION
.D DE VIDA
5 Y DIGNIDAD) - Autonomia

‘ ‘ 042-055AFONDO.indd 53

personal

25/06/10 5:59




Las personas que requieren
apoyos por tener una disca-
pacidad o por encontrarse
en situacion de dependencia
son miembros activos de la
comunidad y ciudadanos/as
con derechos

e Impulsar el conocimiento y la
utilizacion de productos de apoyo o
ayudas técnicas y de las nuevas tec-
nologias que resulten adecuadas de
manera individualizada, con el fin de
favorecer el maximo de independen-
cia y de autonomia y reducir riesgos
de accidentes.

e Implementar programas y ser-
vicios dirigidos directamente a las
familias cuidadoras: Informacién,

asesoramiento, formacion, grupos de
autoayuda...

e Desarrollar actuaciones que
favorezcan un reparto equitativo
entre los sexos en la asuncion de los
cuidados familiares.

* Impulsar la creacion de nuevos
servicios de proximidad (comidas y
lavanderia, peluqueria, podologia,
fisioterapia, transporte para acudir
a los servicios y actividades sociocul-

turales, etc.), que se acerquen a los
domicilios y entornos, cuidandose
especialmente de no generar falta de
equidad en las zonas rurales.

* Incluir dentro de la red pro-
gramas y recursos intermedios o de
respiro, que sirven para mejorar la
calidad de vida tanto de la persona en
situacion de discapacidad, fragilidad
o dependencia como de la persona o
personas que se ocupan de su cuida-

ESTRUCTURA DE LA RED DE RECURSOS

Recogiendo los elementos que se han venido detallando en esta colaboracién, se presenta ahora el modelo propuesto esquematizado

en la figura siguiente.

RECURSOS INTERMEDIOS

RECURSOS BASICOS

RECURSOS DE ALOJAMIENTO

Residencias, viviendas y

apartamentos con servicios.
Unidades de convivencia

Centros de dia (y de noche),
estancias de dia y temporales.
Centros ocupacionales o de apoyo

Servicios de promocion de la autonomia personal.

(centrados en la atencion personal) y de apoyo en

Servicios diversos de ayuda a domicilio

Alojamientos heterofamiliares, a la integracion. el entorno.
intergeneracionales... Centros polivalentes Asistentes personales.
Programas “respiro de fin de semana” Teleasistencia y tecnologia domética, productos de
apoyo o ayudas técnicas y adaptaciones vivienda.
Centros sociales (educacion y prevencion).
Formacion, orientacién y programas de interven-
cién con familias cuidadoras.
’

Autonomia
personal
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do (centros de dia, ocupacionales o
de apoyo a la integracion, estancias
diurnas, estancias temporales en resi-
dencias, vacaciones...).

e) Alojamientos. Finalmente,
cuando, segin las valoraciones téc-
nicas correspondientes, y, contando
con la opinién de las propias perso-
nas, no es posible que éstas puedan
continuar viviendo en su casa en
condiciones adecuadas para su cali-
dad de vida, es preciso planificar
y desarrollar un amplio elenco de
dispositivos de alojamiento, garan-
tizandose la calidad de todos ellos
mediante dispositivos de acredita-
cion.

A este respecto, ademas de las
residencias tradicionales, que deben
continuar avanzando para garantizar
al miximo una atencion centrada
en el bienestar de la persona, es
recomendable impulsar la creacién
de recursos innovadores que pro-
muevan la vida en pequefios gru-
pos (incluso si se vive en centros
grandes), porque asi se produce un
menor desarraigo, no se interrumpe
la interrelacion con las redes sociales
y el conjunto de la comunidad v,
por otra parte, en ellas es mas facil
reproducir un modo de vida cuasi
familiar, al tiempo que se ofrece la
atencion profesional de calidad que
precisan las personas en situacién
de discapacidad o dependencia. Las
alternativas que se estan implantan-
do en muchos paises desarrollados
son la siguientes: residencias divi-
didas en unidades de convivencia
y/o apartamentos, viviendas com-
partidas, apartamentos o viviendas
con servicios, alojamientos interge-
neracionales, centros polivalentes de
recursos...

En definitiva, se trata de ofrecer
un abanico amplio de posibilida-

ESTRUCTURA PIRAMIDAL

La forma piramidal de la figura indica el grado de
intensidad y la amplitud con que deben desarrollarse
cada uno de los recursos. Los mds numerosos, los que
estdn en la base de la atencion, deben ser los recur-
sos que en la figura son denominados “basicos”. Al
mismo tiempo, debe desarrollarse mas el conjun-

to de programas que se recogen con la denomi-
nacion de recursos intermedios, y que también
permiten a las personas con discapacidad,
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des para posibilitar que las perso-
nas puedan realizar elecciones. Esta
diversificacion en la oferta, como ya
se ha mencionado, es una cualidad
esencial que, junto a la flexibilidad,
deben tener los sistemas de atencién
a las personas con dependencias.

f) Centros polivalentes, en los
que puedan ofrecerse un conjun-
to diversificado de servicios (come-
dor, gimnasio, talleres terapéuticos,
actuaciones formativas, transporte,
alojamiento...). Este tipo de recurso,
valido en cualquier tipo de habitat,
es especialmente relevante en las
zonas rurales pequefias y dispersas,
donde no cabe desarrollar recursos
sociales clasicos.

e) Los servicios de promocion de
la autonomia personal. La LAPAD
introduce, dentro del catialogo de
sus prestaciones (art. 15), el servicio
de promocién de la autonomia per-
sonal (SEPAD).

En relacién con esta prestacion,
el Comité¢ (CERMI, 2008) reali-
z6 una propuesta que contiene su
conceptualizacién para orientar su
creacién, implantacion y desarrollo
por parte de las Administraciones
Publicas. En este documento se defi-
nen los SEPAD, sefalando como
objetivo de los mismos “disponer
y ordenar los recursos, apoyos y
asistencias de toda indole que con-
tribuyan a incrementar eficazmente,
hasta el maximo grado posible, la
autonomia y la vida independiente
de las personas en situacién de
dependencia o necesidades de apoyo
para su autodeterminaciéon”. Para
el desarrollo de esta prestacion, y
para diversos tipos de discapacidad,
el IMSERSO, en colaboraciéon con
el CERMI, ha puesto en marcha en
2009 una serie de proyectos piloto
en Ceuta y Melilla y en otras loca-

RECURSOS
DE
ALOJAMIENTO

RECURSOS
INTERMEDIOS

RECURSOS

BASICOS

lidades.

Por su parte, en otros paises
como, por ejemplo, en Francia, se
han establecido planes personali-
zados de compensacién (Sanchez,
J.Louis, dir., 2007) dirigidos
a las personas con discapacidad.
Mediante ellos, se pretende dar una
respuesta individualizada y global a
cada persona que requiere apoyos
para ejercer su autonomia plena e
instaurar una relacion de proximi-
dad que se mantenga a lo largo de
la vida, con el fin de garantizar los
mejores apoyos que se precisen en
cada momento y la igualdad en el
ejercicio de derechos.

Los SEPAD se relacionan muy
directamente con la metodologia de
gestion de casos y estd en consonan-
cia con la necesidad de desarrollar
itinerarios personalizados que, en
algunas ocasiones, como es de mane-
ra especial el caso de las personas
con discapacidad intelectual o enfer-
medad mental grave, pueden durar
toda la vida de la persona. También
tiene relacion conceptual con Ia
“continuidad de cuidados y aten-
cién”, que se ha descrito entre los
principios del modelo presentado.

Estructura de la red de ser-
vicios y programas de aten-
cion social dirigidos a las
personas en situacion de
discapacidad

Para que los dispositivos resulten
adecuados a los requerimientos que
se estan proponiendo, es necesario
reestructurar toda la red de servicios
a fin de hacerla acorde a las necesida-
des reales que estan suficientemente
detectadas y diagnosticadas, asi como
para acercarla a los deseos expresados
por la ciudadania.

fragilidad o dependencias permanecer en su entorno.
Finalmente, para aquellos casos cuyas necesidades
no puedan resolverse mediante la utilizaciéon de
cualquiera de estos servicios (pueden combinarse
varios), debe planificarse una red variada de
recursos de alojamiento con el mismo requisito
de proximidad, y tratando de buscar formu-
las innovadoras y acordes con los deseos de

las personas que los necesitan.

Autonomia
personal
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