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| autor considera
que el concepto de
dependencia no se
debe limitar a un
grupo de edad. Los
modelos derivados
de la geriatria pue-
den ser superados incorporan-
do elementos de uno mas
amplio, como el desarrollado
en la CIF, que aporta un marco
de referencia internacional, en
el cual encontramos definidos
los conceptos de salud, funcio-
namiento y sus restricciones.

Tomas Castillo Arenal

LA AUTONOMIA
PERSONAL Y
ATENCION DE SUS
LIMITACIONES

Comision no permanente para las politicas
Integrales de la discapacidad.

Comparecencia en relacion con el Libro Blanco
de Atencion a las Personas en situacion de
dependencia en Espana.
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Agradezco enormemente la
oportunidad que me ofrece esta
comparecencia para trasladarles,
sefiorias, algunas reflexiones que
durante méas de veinte afios me ha
sugerido la convivencia con las
miles de personas, con todo tipo
de discapacidades, que han pasado
por la Asociacion AMICA de Can-
tabria, entidad que tengo la res-
ponsabilidad de dirigir, junto a la
Fundacion Obra San Martin de
Santander, dedicada a personas
con limitaciones intelectuales
importantes, y la Federacion Espa-
fiola de Fibrosis Quistica (enfer-
medad cronica de origen genético
que afecta de forma importante a
los pulmones, pancreas, ...), de la
que soy miembro de su junta
directiva.

Vivo con personas con limita-
ciones casi todo el dia. A ellas, y
sus familias, dedico con ilusidn

toda mi vida. Siento por ello la res-
ponsabilidad de traerles, en pocos
minutos, muchas de las aspiracio-
nes y expectativas creadas sobre el
“Libro Blanco”,y la futura “Ley de
Autonomia Personal...”.

Desde 1.997 vengo participan-
do como consultor en la revision
de la Clasificacion Internacional
de las Deficiencias Discapacidades
y Minusvalias de la Organizacion
Mundial de la Salud, como miem-
bro del “Grupo Santander” que ha
coordinado, desde la Unidad de
Investigacién en Psiquiatria Social
del Hospital Universitario Mar-
ques de Valdecilla, la Red Espafola
de expertos y la Red Iberoameri-
cana. Lo que nos permitid hacer
aportaciones claves en la nueva
vision de la discapacidad que se
propone en la Clasificacién Inter-
nacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (a partir

de ahora CIF), aprobada por la
54° Asamblea de la OMS en Gine-
bra, en Mayo de 2001.

Posteriormente el “Grupo San-
tander” inici6 un estudio por
encargo de la Direccién General
del IMSERSO para analizar el con-
cepto de Dependencia desde las
nuevas aportaciones de la CIF
Trabajo que aunque finalizé en
2003, propuso aportaciones que
por su interés y actualidad quiero
resumirles hoy, dentro de la pri-
mera parte de mi exposicion
dedicada a:

CONSIDERACIONES
GENERALES

La nueva vision

introducida en

la CIF plantea

evitar la clasifi-
cacion de personas, cen-
trandonos en el déficit
de funcionamiento que
les afecta

Resumo, a continuacion, algu-
nos péarrafos del texto elaborado
por el “Grupo Santander”.

Después de revisar distintas
definiciones sobre el concepto
de Dependencia el grupo de tra-
bajo ha decidido partir, de la defi-
nicion propuesta por el Consejo
de Europa (Recomendacién N°
R(98) 9). Segun dicha definicion,
la Dependencia es entendida
como “un estado en el que se
encuentran las personas que por
razones ligadas a la falta o la pér-
dida de autonomia fisica, psiquica
o intelectual, tienen necesidad de
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asistencia y/o ayudas importantes
a fin de realizar los actos de la
vida diaria”.

Sin embargo se detecta un
error de traducciéon de “carrying
out their usual day-to-day activi-
ties”, mencionado en la recomen-
dacion europea, por “actividades
basicas de la vida diaria”, cuando
creemos que deberia ser traduci-
do por “actividades habituales de
la vida diaria”. Esta diferencia lin-
glistica entre actividades “habi-
tuales” y “bdsicas” supone un
cambio muy significativo en cuan-
to al tipo de actividades a las que
hace referencia, dado que si bien
podemos decir que las “activida-
des bésicas de la vida” deben ser
desarrolladas de manera “habi-
tual”, no todas las actividades que
de manera habitual se desarrollen
pueden ser consideradas como
“bésicas”. Ejemplos de ello lo
tenemos en: actividades intelec-
tuales y culturales, actividades
relacionadas con las finanzas, rela-
ciones interpersonales, etc.. .Por
ello, dicha diferencia supone en la
practica aplicar un criterio menos
restrictivo, y que afecta a un uni-
verso mas amplio de personas.

El modelo de Dependencia en
nuestro pais proviene de la geron-
tologia, en el que se parte de un
modelo sanitario y se enlaza con
el modelo social. Es a partir de
este modelo de donde surge la
Ley de Proteccién a las Personas
Dependientes, que se ha desarro-
llado en la Comunidad de Canta-

bria, y que es la primera ley rela-
cionada con la Dependencia ela-
borada en el territorio nacional.

Nuestro grupo de trabajo con-
sidera que el concepto de depen-
dencia no se debe limitar a un
grupo de edad. Los modelos deri-
vados de la geriatria pueden ser
superados incorporando elemen-
tos de un modelo mas amplio
como el que ha sido desarrollado
en la CIF, que nos aporta un mar-
co de referencia internacional, en
el cual encontramos definidos los
conceptos de salud, funciona-
miento y sus restricciones. La cla-
sificaciébn se basa en el modelo
biopsicosocial.

Puesto que el concepto de
Dependencia no deberia definir a
la persona en su globalidad, sino
las areas especificas de su funcio-
namiento es por lo que resulta
oportuno tomar como marco de
referencia la CIF, ya que en ella no
se clasifican personas, sino los pro-
blemas de esas personas debidos a
su estado de salud. Ademés la CIF
es capaz de mostrar las mejoras y
las capacidades de las personas,
acercandose asi al concepto de
Autonomia y de Autodetermina-
cién que son los corolarios del
concepto de Dependencia.

La CIF preconiza lo positivo o
neutro, por lo tanto, en el &mbito
de la Dependencia se debe seguir
esta misma linea de positividad y
utilizar la clasificacion para avan-
zar y traducir en términos positi-

El concepto de
dependencia
no deberia
definir a la
persona en su
globalidad sino
a las areas
especificas

de su funciona-
miento, se
toma como
referencia

la CIF

vOos conceptos como aspecto
relacional, posibilidad de eleccion,
estilo de vida, calidad de vida,
satisfaccion, autodeterminacion,...

Como conclusién, nuestro
Grupo de Trabajo incorpora la
CIF como un modelo claramente
desarrollado desde la perspectiva
de las personas. Por lo tanto en
nuestra opinidn la conceptualiza-
cion de la Dependencia debe
hacerse en el marco de lo que ya
estd definido, consensuado vy
aprobado a nivel internacional.
Dicho modelo esta formalizado y
tiene unos baremos de codifica-
cion, los cuales deben ser desa-
rrollados para hacerlos operati-
vos de cara al concepto de
Dependencia.

B
L
/7

Dependencia como concepto
dindmico y multifactorial.

El concepto de Dependencia,
desde sus origenes, es decir, des-
de la perspectiva de la Geriatria y
la Gerontologia, se ha venido con-
siderando como algo permanente,
lineal y progresivo. Sin embargo la
situacién de Dependencia ha de
ser entendida como un concepto
universal, intrinseco a la persona y
dindmico, en la que multiples fac-
tores pueden intervenir.

La Dependencia al igual que la
Discapacidad, es una situacién que
puede ser temporal o permanen-
te, progresiva, regresiva o estatica,
intermitente o continua vy, por lo
tanto variable en tiempo, grado y
extension. Es por esta razén por
la que los términos “estado” y
“situaciéon” no deberian conside-
rarse de la misma manera, ya que
“estado” hace referencia a algo
mas habitual y permanente, mien-
tras que “situaciéon” indica comdn-
mente algo pasajero y accidental.

La Dependencia deberia verse
desde el punto de vista de la
variabilidad, y por tanto cualquier
actuacion en a ella debe articular
medidas para modificarla.

Dependencia y actividades de la
vida diaria.

En las definiciones dadas
sobre Dependencia se hace
referencia a las actividades de la
vida diaria, sin embargo en casi
ninguna de ellas se pone de
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manifiesto cuales son dichas
actividades.

Por ejemplo, en la legislacion
actual de Proteccion a las Perso-
nas Dependientes se entienden
las actividades de la vida diaria
como el cuidado personal, las
actividades domeésticas basicas, la
movilidad esencial y los actos
relacionales (Ley de Cantabria de
2.001).

En las escalas de medida de las
actividades de la vida diaria se
habla de actividades bésicas, acti-
vidades esenciales, actividades
cotidianas, actividades mas nece-
sarias, actividades domeésticas,
actividades funcionales, activida-
des estructurales y actividades
instrumentales. En todas ellas se
han elegido actividades. Encontra-
mos que las aportaciones tradi-
cionalmente realizadas en esta
area resultan insuficientes.

Sin embargo la CIF nos puede
servir para precisar a qué activida-
des se refieren los conceptos. Asi
cuando hablamos de actividades de
la vida diaria podriamos referirnos a
los 9 grupos que propone la CIF
que son:Aprendizaje y aplicacion del
conocimiento, Tareas y demandas
generales, Comunicacion, Movilidad,
Auto cuidado, Vida doméstica, Inte-
racciones y relaciones interperso-
nales, Areas principales de la vida y
Vida comunitaria, social y civica.

La situacién de Dependencia
podra darse en cualquiera de estos

Algunas perso-
nas viven, de
forma mas
tempranay
aguda, la croni-
ficacion de esta
limitacion. En
la infancia, se
manifiestan
alteraciones en
el desarrollo

grupos especificando la actividad o
actividades en la que se da dicha
situacion de Dependencia.

Y, por tanto, se puede hacer
referencia a una persona que
presenta dependencia de algo o
de alguien para realizar una o
més actividades concretas. De
esta forma se evitara que una
persona sea considerada como
dependiente para todas las activi-
dades de la vida, pudiendo no
tener limitaciones para algunas
de las actividades.

La vision de la Dependencia des-
de una perspectiva contextual.

La Dependencia, entendida
como una situacién cambiante y

dindmica, conlleva la considera-
cion del entorno en el que la per-
sona se encuentra, es decir el
ambiente fisico, social y actitudi-
nal, en el que la persona en situa-
cion de dependencia vive y con-
duce su vida.

En la CIF el entorno de la per-
sona queda reflejado mediante
una serie de factores contextua-
les que pueden tener influencia
positiva 0 negativa para el desem-
pefio realizacion de las funciones
que un individuo desarrolla en su
vida cotidiana.

Derecho a la
vida indepen-
diente, y la
promocién de
la autonomia personal.

El derecho a la vida indepen-
diente de cada persona esta liga-
do sin duda a la libertad que pro-
tege la Constitucién Espafiola
(Art. 1°) como uno de los valores
superiores del ordenamiento juri-
dico. Para poder ejercer ese dere-
cho es necesario disfrutar de la
autonomia personal, como con-
junto de habilidades e instrumen-
tos que la persona necesita para
desenvolverse de acuerdo a su
voluntad, y autodeterminacion.

Muchas personas ven limitada
su autonomia en distintos
momentos de su vida, por lo que
este derecho no puede ser disfru-
tado plenamente. La futura “Ley
de Autonomia Personal...” debe

proteger las situaciones que impi-
den a la persona disfrutar de la
autonomia suficiente para hacer
uso de su derecho fundamental a
una vida independiente, al igual
que el derecho a disfrutar de la
salud. Entendida ésta como “un
estado completo de bienestar fisi-
co, psicoldgico y social” como la
ha definido la OMS en 1978.

Los esfuerzos del sistema a
crear deben ir encaminados a
promover mayores grados de
autonomia en la persona, como la
mejor aportacién que podemos
hacer para que disfrute sus dere-
chos fundamentales en la mayor
plenitud posible.

La aspiraciéon de toda persona,
desde edades tempranas, es tener
capacidad para desenvolverse por
si misma.

Es una aspiracion primera que
la de la propia libertad, innata a las
ganas de vivir. Desde nuestra
infancia deseamos ser mayores, y
en nuestra ancianidad afioramos el
vigor y las habilidades que habia-
mos adquirido. El patrimonio per-
sonal que constituye la autonomia
personal es intrinseca a nuestra
vida, aprendemos durante afios
para adquirirla, y lo lamentamos
en los afios en que la vamos per-
diendo. Todo ello porque estd en
juego el bien mas preciado des-

pués de la propia vida: la indepen-
dencia personal, como componen-
te de la libertad individual.

La futura Ley debe establecer,
en primer lugar, mecanismos de
busqueda de la mayor autonomia
de la persona y respeto a su dere-
cho a la independencia. De forma
que los apoyos que se presten
favorezcan siempre la mayor
autonomia, evitando una mayor
dependencia. Es aqui donde debe-
mos hacer mayores esfuerzos de
disefio de servicios y ayudas téc-
nicas que inviten permanente-
mente a la persona a permanecer
activa, dentro de las posibilidades
que su estado de salud le permite
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en cada momento, y eviten la pasi-
vidad porque “ya me lo hacen”.

La limitaciéon es
universal, afecta
al ser humano
desde el naci-
miento a la ancianidad.

En cada etapa de la vida se nos
presenta un tipo y grado de limi-
tacién. Nacemos con casi todas
las limitaciones, crecemos adqui-
riendo capacidades y comienzan a
aparecer de nuevo otras limita-
ciones en la ancianidad.

Algunas personas viven, de for-
ma mas temprana y aguda, una
cronificacion de esta limitacién.
En la infancia, desde el nacimiento
incluso, se manifiestan alteracio-
nes en el desarrollo que condicio-
nan estados de salud limitantes
para el aprendizaje, la adquisicion
de habilidades, o el desenvolvi-
miento personal. Otras tras un
accidente o enfermedad conocen,
en su juventud o edad adulta,
estos estados de salud que condi-
cionan su manejo personal.Y casi
todas las personas en la anciani-
dad se encuentran paulatinamente
mas limitadas en la movilidad, en
la organizacion de la vida del
hogar, incluso en el propio cuida-
do personal.

De forma transversal la pobreza,
la desventaja social pueden produ-
cir limitaciones que dificultan aun
mas su participacion social.
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Debemos avanzar en el diseno de

prestaciones que contribuyan a
gue la persona pueda disfrutar de

la mayor autonomia posible en su
entorno natural evitando el

desarraigo, la institucionalizacion,
y respetando sus deseos

Otras situaciones se presentan
de forma temporal pero no por
ello menos grave. Por poner algu-
nos ejemplos, un accidente puede
producir como consecuencia una
limitacién casi absoluta en casi
todo el funcionamiento de la
persona. También el embarazo
puede limitar la vida de la mujer
para muchas actividades cotidia-
nas. Algunos trastornos mentales
frecuentes producen una incapa-
cidad para el cuidado personal.
En otros casos una enfermedad
cronica exige cuidados perma-
nentes de la propia salud que
impiden muchas actividades coti-
dianas (coger pesos, realizar
esfuerzos, respirar en ambientes
algo contaminados etc.).

Nos encontramos pues ante un
fendmeno, el de la limitacion, que
afecta a todas las personas en
diferentes grados, independiente-
mente de que tengan discapacidad
o de su edad, aunque la discapaci-
dad o la edad pueden evidente-
mente agravarla.

La tarea es

identificar las

situaciones pro-

tegibles, para
toda la ciudadania cre-
ando derechos universa-
les y subjetivos, como es
el caso de la salud.

Se trata de identificar qué gra-
dos de limitacion son protegibles
por la Ley o qué consecuencias en
el manejo personal debemos tra-
tar para el mejor desenvolvimien-
to personal, disefiando politicas
para todas las personas que se
encuentren en una situacién cuya
autonomia se vea claramente limi-
tada. Esto es posible si la Ley
ampara las situaciones que limitan
la autonomia como un derecho
universal subjetivo, en vez de cali-
ficar a determinadas personas
como “dependientes”. De ésta
manera toda la ciudadania podra
disfrutar del derecho si su auto-
nomia se ve manifiestamente afec-
tada, sea de forma temporal o
permanente.

Partiendo de la definicion mas
comunmente aceptada, que es la
del Consejo de Europa, nuestra
tarea puede ser definir cuales son
esas actividades habituales de la
vida diaria que pueden conside-
rarse objeto de tratamiento y
proteccion.

El Sistema de Salud ha creado
en nuestro pais los mecanismos
para que toda la ciudadania cuen-
te con la proteccidn necesaria
que garantice, en la medida de lo
posible, su salud plena y, cuando
no es posible conseguirlo, el tra-
tamiento y apoyos paliativos de
las dolencias. Desarrolla derechos
universales que permiten, a todas
las personas, el disfrute de sus

servicios, en cualquier momento
de su vida, cuando aparece la
necesidad. Este sistema es soste-
nible porque intervine cuando es
necesario, y deja de intervenir
cuando la persona ha superado su
situacién clinica, porque prima la
intervencién comunitaria y ambu-
latoria a la hospitalaria, y prioriza
la prevencién sobre la curacion.
Incluso los estados de salud cuya
patologia se ha cronificado, tienen
respuesta en el sistema de forma
puntual y permanente, pero evi-
tando, siempre que se pueda, la
dependencia absoluta y perma-
nente del propio sistema.

Debemos avanzar en el disefio
de prestaciones que contribuyan

a que la persona pueda disfrutar
de la mayor autonomia posible en
su entorno natural evitando el
desarraigo, la institucionalizacion,
y respetando al méximo sus pro-
pios deseos y el derecho a per-
manecer en su entorno habitual
de convivencia.

Con creatividad, debemos
disefiar servicios de apoyo, que
la persona pueda utilizar libre-
mente, y que tengan como finali-
dad hacer la vida més facil. Todos
los recursos que se empleen con
esta finalidad tendrén un efecto
beneficioso para la persona, que
en muchos casos podra aportar
a la comunidad lo mejor de si
misma, y para la sociedad que
recibird beneficios de esa parti-
cipacion, ademas del ahorro
econdmico que produce una
menor dependencia, y consi-
guiente disminucion del coste
asistencial.

A buen seguro puede crear
cierto temor la sostenibilidad de
un sistema planteado asi, para
todas las personas, y no sélo para
un grupo de personas con califica-
cion de dependencia. Surgieron
los mismos temores cuando se
universalizd la Sanidad. Necesita-
mos un  sistema versatil que
atienda a las personas, en los
momentos que es preciso y en las
situaciones de necesidad de apo-
yos. Estos criterios, aplicados en
un modelo de intervencion prefe-
rentemente comunitaria, simplifi-
can enormemente los costes, aun-
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La mayoria de
los bebés
adquieren pau-
latinamente su
propia autono-
mia con los
medios natura-
les de que dis-
pone la familia
y los servicios
de atencion a
la primera
infancia

que la gestidn y coordinacion de
los servicios exige ser muy dina-
mica, flexible y con respuesta indi-
vidualizada, de acuerdo a las
caracteristicas de cada situacion.

Las acciones a

realizar deben

tener una doble

vertiente: la de
incrementar la autono-
mia personal, para pre-
venir, y la de apoyar a la
persona con autonomia
limitada.

Imaginemos por un momento
lo que cambiaria nuestra vida si

12 | MinusVal

sufriéramos un atropello al cruzar
el paso de peatones de la Carrera
de San Jerénimo, al salir de esta
sala. En un momento puede que
nuestra vida cambie por comple-
to. Una vez superada la primera
situacion clinica, toda nuestra
atencion estara centrada en reha-
bilitar nuestro sistema musculo-
esquelético para volver a hacer
las cosas que suUbitamente nos
vemos limitados a realizar. Nace
en nuestra mente un deseo impa-
rable por recuperar nuestra auto-
nomia para movernos, asearnos,
disfrutar de nuestra intimidad y
sentir una “libertad” perdida.

La libertad, la independencia
que nos aporta la autonomia de
caminar, subir y bajar multitud de
desniveles, coger las cosas, mane-
jar los cubiertos en la mesa, escri-
bir, marcar el teléfono... con
nuestras propias manos. ;Necesi-
taremos durante ese tiempo
medios para disfrutar de la mayor
autonomia posible? Probablemen-
te un asistente personal podra
facilitarnos la tarea para el aseo,
vestido y los preparativos matuti-
nos; pero también para que poda-
mos venir a los trabajos del Con-
greso, conducir el coche que
hemos dejado en el aparcamiento
porque no podemos llevarlo; pre-
parar documentos que tenemos
que dictar porque nuestras manos
no pueden acceder al teclado de
nuestro ordenador, ... El resulta-
do seria que podriamos seguir
siendo personas activas en ejerci-
cio, con casi plena autonomia, y

capacidad de poner en marcha,
realizar, las decisiones que nos
hacen sentir mas independientes.

A esto nos referimos, como los
medios técnicos, los apoyos a la
persona, junto a la eliminacion de
los obstaculos fisicos y las barre-
ras psicoldgicas pueden cambiar
nuestra vida, o la vivencia de una
situacion transitoria. La futura Ley
debe proteger todas estas situa-
ciones para que las personas pue-
dan seguir haciendo, una vida lo
mas habitual posible.

Nuestra sociedad ha aprendido
a lo largo de la Historia a poner
medios para que, durante la infan-
cia y juventud, las nuevas genera-
ciones tengan muchas posibilida-
des de lograr plena autonomia
que les permita decidir y ser due-
fios de sus vidas, alcanzar la inde-
pendencia personal. Sin embargo
se ha desarrollado muy poco en
los medios a poner a disposicion
de los mayores, las personas con
discapacidades, y las que tempo-
ralmente les sobreviene una limi-
tacion. La ausencia de medios faci-
litadores agudizan las dificultades
de cada persona, con lo que logra-
ra menor autonomia.

Cuando nacemos con una dis-
capacidad, o a lo largo de la vida la
adquirimos, nuestra interaccion
con el medio que nos rodea
depende de los facilitadores para
nuestra actividad. Dependemos
mas que otros nifios de esos apo-
yos para lograr hacer lo mismo;
precisamos probablemente mas

ayudas técnicas que otros jévenes
para acceder a la sociedad de la
informacion. Lo que sea de noso-
tros depende en gran medida de
los medios que la sociedad ha
puesto a nuestro alcance para
participar como una persona mas.

La autonomia es la base, y el
conjunto de habilidades e instru-
mentos que una persona precisa
para disfrutar de una vida inde-
pendiente.

Probablemente nuestra socie-
dad ha claudicado tradicionalmen-
te ante el hecho de la pérdida de
facultades que conlleva con fre-
cuencia la ancianidad o la discapa-
cidad, quizd hemos pensado poco
en como hacer nuestras casas, las
ciudades y barrios disefiando para
todos y todas, incluso para cuan-
do seamos mas mayores. Hay
situaciones que nos sera laborio-
SO prevenir pero otras son muy
evidentes. Por ejemplo la costum-

bre de construir viviendas unifa-
miliares con un bonito jardin, que
probablemente algin dia no
podremos disfrutar porque las
dos o tres alturas de nuestra casa
no nos permitiran subir y bajar las
escaleras a diario cuando flaqueen
las fuerzas en nuestras piernas.

Como esta situacion tal como
se esta construyendo se va a pro-
duciendo cada vez con mas fre-
cuencia, agradeceremos contar
con un recurso de ayuda a domi-
cilio que colabore en hacer la
compra, ayudarnos en la limpieza
del hogar o en nuestro aseo dia-
rio. Pero también necesitaremos
ayudas técnicas mediante eleva-
dores que nos permitan acceder a
los diferentes niveles de la casa;
sistemas de control remoto para
subir las persianas, si no podemos
por nuestra artrosis; apagar luces
sin necesidad de recorrer toda la
casa; controlar la seguridad exte-
rior e interior de la vivienda;
pasamanos para desplazarnos por
los pasillos; asideros para asear-
nos con seguridad... Todo ello con
el fin de mantener nuestra inde-
pendencia en el propio entorno, a
buen seguro lleno de recuerdos
que han llenado la historia de
nuestra vida.

Intervenir en la autonomia
supone desarrollar politicas que
eviten la creacion de barreras
que mas adelante costard mucho
eliminar o adaptar, porque en
algin momento vamos a necesitar
que el medio fisico sea accesible,
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que los instrumentos sean Utiles
para todos y que existan disefios
que permitan individualizar los
apoyos que cada cual precisa.

La prevencion

implica comen-

zar desde las

primeras etapas
de la vida. La atenciodn
en la primera infancia es
una clave

La primera infancia es probable-
mente la etapa de nuestra vida que
requiere de mayores apoyos.
Nacemos sin autonomia para ali-
mentarnos, utilizar objetos, despla-
zarnos, vestirnos, comunicarnos, ...

La ausencia de autonomia es
total. La mayoria de los bebés
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adquieren paulatinamente su pro-
pia autonomia con los medios
naturales de que dispone la familia
y los servicios de atencién a la pri-
mera infancia, pero existe un 2,5%
de pequefios que presentan alte-
raciones en su desarrollo y con
ello también en su autonomia.

Lo cual exigira apoyos afiadidos
a los habituales. Probablemente
requerira acudir con frecuencia a
un centro especializado en aten-
cion temprana; quiza los cuidados
médicos deban ser mas intensos y
multiplicar las visitas al ambulato-
rio o al hospital, en muchos casos
habra que adaptar el hogar, los
horarios de sus padres y madres,
el presupuesto familiar... La vida
cambia por completo para todas
las personas del entorno.

Garantizar los progresos en la
autonomia personal supone apor-
tar a estas personas desde el ini-
cio de sus vidas los apoyos que
precisan de atencién temprana,
intervencion terapéutica en el
hogar, atencidn especializada en
centros de primera infancia en
horarios amplios, ayudas técnicas,
y econdmicas, normalizando su
situacion, y la de la vida familiar,
para que su infancia sea lo mas
parecida posible a los demas, que
es la mejor garantia de no crecer
como un "nifio problema"”, que
tanto estigmatiza.

Hay que tener en cuenta, ade-
mas, que la intervencién en
estas primeras edades puede
determinar el futuro y las posi-
bilidades de desarrollo de los

nifios y nifias que presentan
alguna alteracion.

En la Atencion Temprana la fami-
lia es un elemento esencial, deben
participar activamente en los pro-
gramas que pretenden en parte
hacer méas competentes a los
padres y las madres para que
ofrezcan un ambiente estimulador
a sus hijos. Por tanto es necesario
desarrollar medidas que faciliten la
conciliacion de la vida laboral con
estas responsabilidades afiadidas,
que se hacen especialmente nece-
sarias en los casos de familias sin
recursos sociales, en las de bebes
prematuros y plurideficiencias.

La situacion de

dependencia

tiene conse-

cuencias prote-
gibles en las personas
del entorno

La mayor parte de los apoyos
que precisamos han venido, y pro-
bablemente seguiran viniendo de
nuestra propia familia, 0 amista-
des méas cercanas, lo cual ha de
plantearnos la sobrecarga que
sufren muchas personas, posible-
mente mal llamadas “cuidadores
informales”, porque su dedicacion
es la base y garantia de la inmen-
sa mayoria de las personas con
limitaciones en su autonomia.

La familia sufre con frecuencia
un deterioro en su situacién ani-
mica, padeciendo la vivencia de
enfrentarse a un gran problema

tras el nacimiento de un hijo con
dificultades, una enfermedad cro-
nica grave, un accidente con con-
secuencias irreparables o los tras-
tornos que la ancianidad produce
en algunos de nuestros mayores.

Los familiares, las amistades y
personas colaboradoras deberian
contar con sistemas de apoyos
por la atencion (que es mas
amplio que cuidados) de estas
personas, lo cual implicaria en el
trabajo el derecho a horarios
adaptados, con protecciones de la
Administraciéon ayudando a las
empresas; incluso poder contar
con asistentes para compatibilizar
horarios laborales con la dedica-
cion de casi toda la jornada a la
atencion, favoreciendo con medi-
das el que se comparta esta dedi-
cacion con la pareja, y con otras
personas, de forma que las ayudas
sean mayores Si intervienen
ambos, y mayores aun si se busca
otros apoyos. La Ley debe prote-
ger las necesidades de orienta-
cién de la familia para enfrentarse
a las situaciones dificiles que se
plantean, y la prestacién de apo-
yos psicoldgicos.

Todo ello sin olvidar el dere-
cho que les asiste a todas las
personas adultas a vivir con
independencia de sus familiares,
y recibir los apoyos que libre-
mente demanden, incluso el del
asistente personal, como perso-
na de su confianza, dada la pro-
ximidad de sus servicios con las
situaciones mas intimas.

Invertir en pro-
mocion de la
autonomia,
generando eco-
nomia social, y evitando
el riesgo de mercantili-
zacion de la asistencia

Los recursos empleados en los
apoyos a la autonomia personal
forman parte de la bUsqueda que
las sociedades modernas deben
realizar de aprovechar para el
bien comun todas las capacidades
de su ciudadania. Muchas perso-
nas por graves que sean sus limi-
taciones pueden aportar sus
conocimientos, su experiencia, su

Muchas perso-
nas por graves
gue sean sus
limitaciones
pueden
aportar sus
conocimientos,
Su experiencia,
su capacidad
de trabajar a
la sociedad, si
disponen de
medios
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capacidad de trabajar a la socie-
dad, si disponen a su alcance de
los medios necesarios. Invertir en
la autonomia, mas que un gasto
social es una inversién, hace que
las personas sean menos depen-
dientes de los servicios, con lo
que se consigue un ahorro impor-
tante de recursos. Pero también
las personas que logran con apo-
yos incorporarse al empleo apor-
tan ademas de trabajar, cotizar a
la Seguridad Social, pagar mas
impuestos, consumir mas bienes y
servicios, generando mayor rique-
za econbmica que cuando se
depende solo de una pension.

El Tercer Sector, que tradicio-
nalmente ha mantenido, junto
con la Administracion, la aten-
cién de estas situaciones, es
generador ademas de economia
social. Los nuevos servicios a
crear pueden ser un motor eco-
nomico importante, que daran
oportunidades de empleo a per-
sonas con dificultades en el mer-
cado de trabajo, como mujeres y
joévenes, que tienen que hacer
compatible el empleo con sus
responsabilidades familiares o
personales que les ocupan gran
parte de su tiempo.

Corremos un riesgo preocu-
pante de mercantilizacion de los
servicios al irrumpir la iniciativa
privada, principalmente en la
atencién de mayores.

Debemos evitar que las organi-
zaciones sociales tengan que com-
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petir en un mercado para el que
no han sido creadas.

Seguramente no podremos com-
petir en costes, sin perjudicar la cali-
dad del servicio, ni en la capacidad
inversora, al contar con escasos
recursos propios generalmente, lo
cual aconseja establecer mecanis-
mos de colaboracion con entidades
sin animo de lucro, que den estabili-
dad al funcionamiento de sus servi-
cios, estableciendo clausulas socia-
les en la contratacion.

La iniciativa privada debe tener
su papel en la puesta en marcha de

servicios, evitando la competencia
con la iniciativa social. La Adminis-
tracion debe establecer mecanis-
mos estrictos de control sobre las
condiciones laborales, capacitacion
del personal empleado, calidad en
la prestacion de los servicios y una
atencion personal cercana.

La futura Ley debe vigilar que
no prime el motivo econémico en
la gestion de los servicios, y evitar
las practicas que causan graves
perjuicios a la Administracién y a
la autonomia de las personas,
como el clientelismo, en el que
por ocupar plazas se incorporan a

personas en servicios que real-
mente no les son precisos.

Invertir también supone dedi-
car recursos a la formacion vy
capacitacion profesional, y a la
investigacion de nuevos modelos
de servicios, de intervencion, de
ayudas técnicas que permitan un
progreso real en los medios y tec-
nologia a aplicar.

CONCLUSION FINAL Y
PROPUESTAS

El Libro Blanco, a pesar de la
laboriosidad que su lectura exige
por su extension, lo cual crea
cierta dispersion argumental, pro-
pone un gran paso en la organiza-
cién de los sistemas de apoyo a
las situaciones que limitan la auto-
nomia personal, y es un referente
imprescindible para la elaboracién
de la futura Ley. Con estas refle-
xiones espero que hayamos con-
tribuido a su enriquecimiento y
mejora de algunos aspectos con-
ceptuales que nos permita, ya que
la Ley aparecera con cierto retra-
SO respecto a otros paises de la
Unién Europea, aportar plantea-
mientos novedosos, avanzando en
la busqueda de soluciones a una
de las cuestiones que mas interesa
adquirir y conservar a cada perso-
na: su autonomia e independencia.

Resaltamos brevemente las
siguientes propuestas:

® Denominar a la futura Ley de
Autonomia personal, en positivo

como las grandes leyes dedicadas
a la salud o a la educacién, y que
parta de un amplio consenso
social.

® Concretar las situaciones que
afectan a la persona y que la Ley
va a proteger, evitando clasificar a
las personas entre las “dependien-
tes” y quienes no lo tienen reco-
nocido.

@ Considerar el caracter tempo-
ral y cambiante de las situaciones
que limitan la autonomia, frecuen-
temente, si prestamos los apoyos
necesarios.

® Ofrecer servicios dirigidos a
cada necesidad especifica, preci-
sando los apoyos que en cada
momento se van a prestar, evitan-
do los que no se necesitan en ese
momento.

® Mantener a la persona en su
entorno natural, salvo en situacio-
nes excepcionales que lo justifi-
quen.

@ \elar por el derecho de deci-
sion, eleccion, cambio de servicio
que a la persona le asiste.

@ Proteger el derecho individual de la
persona sobre el de la organizacion o
empresa que le presta servicios.

® Potenciar el Tercer Sector
como generador de economia
social, con mecanismos de cola-
boracion con la Administracion y
control de su calidad.

@ Coordinar la prestacion de ser-
vicios y la valoracion y seguimiento
de las necesidades de las personas.

® Crear una tabla de prestacio-
nes econdmicas compensatorias
del mayor gasto que produce a la
persona o a los familiares los apo-
yoSs que precisa.

Incluso la compensacién parcial
por la restriccion objetiva de la
actividad laboral de sus familiares
causada por la atencién a la per-
sona.

@ Ofrecer un Catalogo de Servi-
cios para todo el Estado de pro-
mocién de la autonomia personal
y proteccion a sus limitaciones:

@ Atencién social y valoracion,
incluido en el propio domicilio.

@ Centros de desarrollo infantil y
atencién temprana.

@ Ayudas técnicas para la movili-
dad, el desenvolvimiento en el
hogar, y la actividad habitual. Pro-
gramas de accesibilidad para la
comunicacion, medio fisico vy
transporte.

@ Asistente personal para las activi-
dades de cuidado personal, desplaza-
miento, apoyo en tareas que favorez-
can la participacion social y laboral.

@ Programas de rehabilitacion.

@ Ayuda en el domicilio en tareas
de aseo personal, limpieza del
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hogar, preparacion de la alimenta-
cion, ayuda en gestiones, acompa-
flamiento...

@ |Intervencién terapéutica y
rehabilitadota en el hogar: Apo-
yo psicolégico a la familia, fisio-
terapia, intermediacion familiar,
implantacion de habilidades
sociales, y apoyo en la realiza-
cion de las actividades de la vida
diaria.

@ Teleasistencia y vigilancia de la
salud no presencial, dirigida a per-
sonas que viven solas y su auto-
nomia esté limitada.
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@ Programas de formacioén y apo-
yo a la familia.

e Atencion de dia, en centros
especializados donde se implan-
ten programas de aprendizaje de
habilidades de autonomia perso-
nal, rehabilitacion, entrenamiento
en habitos sociales, incluidos los
dirigidos a la primera infancia con
graves discapacidades,...

@ Alojamiento con diferentes for-
mulas segln las necesidades:

-Viviendas de formacién para la
vida independiente.

- Viviendas en régimen de tute-
la dirigidas a situaciones en que la
persona no puede organizarse de
forma autdbnoma, y precisa apoyos
para administrar su dinero, orga-
nizar sus compras, ocupar su
tiempo...

- Alojamiento, preferentemente
en “grupos familiares”, para los
apoyos extensos que precisan
personas limitadas en las activida-
des bésicas de auto cuidado (aseo,
alimentacion, evitacién de riesgos
y peligros, etc.).

- Alojamiento temporal y de
respiro.

@ Programas de formacion, orien-
tacion laboral, y apoyo al empleo.

@ Programas de apoyo a la parti-
cipacion en el tiempo libre y acce-
so a la cultura.

Es preciso establecer un
proceso progresivo de implan-
tacion de las prestaciones
desarrollando la futura Ley en
un periodo maximo de 10
afios, atendiendo las situacio-
nes mMas graves en primer tér-
mino; para no recortar su
ambito de proteccion, por una
posible inviabilidad econémica
a corto plazo; dando tiempo a
las correcciones necesarias y
busqueda de nuevas solucio-
nes econémicas, que permitan
adaptar nuestra sociedad a las
necesidades de su ciudadaniay
los cambios que se producen.
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