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P Sresumen: |

/\J‘/ La promulgacion dela Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situaciéon de dependencia
y la creacién del Sistema para la Autonomia y Apoyo a la
Dependencia han modificado sustancialmente la organizacion
de la prestacidon de servicios de cuidados personales en Espafa
y las expectativas de la poblacion. El presente capitulo repasa
los conceptos mas relevantes relacionados con la discapacidad

AL NEDO AN

Unidades Diddcticas de la ENS pdgina 1




Autores: Juan Oliva y Luz Maria Pefia Longobardo

y la dependencia, las diversas férmulas de organizacion de los
servicios, las prestaciones existentes en nuestro pais y algunos
ejemplos aplicados en el campo de la evaluacién de los cuidados
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limitaciones en su autonomia.

|
1. Introduccion

Uno de los objetivos de los
sistemas de proteccién social
debe ser que todas las perso-
nas que lo necesiten puedan
recibir cuidados de alta cali-
dad. En este sentido, las in-
novaciones en el campo de la
salud, la ampliacién de la co-
bertura de los seguros contra
las contingencias de enferme-
dad y discapacidad, junto con
otros factores como la mejora
de la educacion y de las con-
diciones de vida constituyen
las principales razones por las
que ha mejorado en los Uulti-
mos decenios el estado de sa-
lud general de la poblacién en
los paises de rentas altas. El
desarrollo de los sistemas de
proteccidén social reduce con-
siderablemente el riesgo de
pobreza, protegiendo a los in-
dividuos de las consecuencias
financieras derivadas de un

estado de salud deteriorado, accidente o vejez, al mismo tiempo
gue ha permitido un rapido avance de la medicina y de los trata-
mientos curativos, rehabilitadores o paliativos.

Espafiahadestinadotradicionalmenteunnivelmodestoderecursos
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Discapacidad
y dependencia
son términos
cercanos, no
iguales

formales (profesionales) a los cuidados de larga duracién (CLD)
en comparacion con otros paises europeos. La familia seguia
jugando un papel predominante como principal red de proteccién
para satisfacer las necesidades de las personas en situacién de
dependencia, mientras que la actuacion del sector publico era
de caracter subsidiario. Solo cuando la familia se desentendia,
claudicaba o no existia, y siempre de acuerdo a la capacidad
econdmica de la persona con limitaciones en su autonomia, se
procedia a dedicar recursos publicos para la asistencia requerida.
Sinembargo, las proyecciones demograficas, unidas alos cambios
sociales acaecidos en las ultimas décadas (reduccion del tamafio
familiar, incorporacion femenina creciente al mercado laboral,
...) amenazaban seriamente la sostenibilidad futura de este
sistema en unas décadas (Oliva y Tur, 2009). En este contexto,
a finales del afio 2006, se aprobd en Espaia la Ley 39/2006, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacién de dependencia, que supone la creacion del Sistema
para la Autonomia y la Atencidon a la Dependencia (SAAD).

2- Conceptos de discapacidad y dependencia

Discapacidad y dependencia no son conceptos sindnimos,
aungue en ocasiones se empleen como tales. La Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia
del afo 2008 (EDAD-2008) distingue entre los conceptos
de discapacidad (aplicado a personas de seis y mas anos) y
limitaciones (centrada en personas menores de seis anos).
Centrandonos en el primero, se entiende por discapacidad “toda
limitacién importante para realizar las actividades de la vida
diaria que haya durado o se prevea que vaya a durar mas de un
ano y tenga su origen en una deficiencia. Se considera que una
persona tiene una discapacidad aunque la tenga superada con el
uso de ayudas técnicas externas o con la ayuda o supervision de
otra persona (exceptuando el caso de utilizar gafas o lentillas)”.
Asi pues, se considera que una discapacidad tiene su origen
en una deficiencia, entendiendo como tal “los problemas en
las funciones corporales o en las estructuras del cuerpo”. LA
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EDAD-08 considera 35 tipos de deficiencias, clasificadas a
su vez en 8 grupos: mentales, visuales, auditivas, lenguaje,
habla y voz, osteoarticulares, sistema nervioso, viscelares y
otras deficiencias. A partir de ellas se consideran 44 tipos de
discapacidades clasificadas en 8 categorias: visidn, audicion,
comunicacidon, aprendizaje, aplicacion de conocimientos vy
desarrollo de tareas, movilidad, autocuidado, vida doméstica e
interacciones y relaciones personales.

La definicion oficial del concepto de dependencia podemos
buscarla en el Consejo de Europa, quien la define como “la
necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades
de la vida cotidiana” y como “un estado en el que se encuentran
las personas que, por razones ligadas a la falta o la pérdida
de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad
de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos
corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referidos al
cuidado personal” (Comisidon Europea, 1998; citado por Diaz E
et al., 2009).

En cualquier caso, dado que la discapacidad y la dependencia no
vienen exclusivamente determinadas por problemas de salud,
sino que se ven influidas por el entorno personal y social de las
personas que las padecen, resulta complejo definir exactamente
su alcance y sus categorias de severidad. Los diferentes trabajos
gue se hanrealizado en Espafa tratando de estimar su prevalencia
difieren en las cifras estimadas. Segun la revision realizada por
Palacios Ramos et al. (2008), entre 1987 y 2007 se realizaron
48 trabajos que incluian estimaciones del nimero de personas
que padecian discapacidades en Espafa. El afio de referencia,
la fuente consultada (principalmente las Encuestas Nacionales
de Salud y la Encuesta de Discapacidad, Deficiencias y Estado
de Salud del afio 1999) y la propia definicién de discapacidad
(y su grado) hacian oscilar el nUmero de personas estimadas
entre el millon de personas (320.000 personas si lo restringimos
a personas con certificado de minusvalia) y los dos millones
doscientas cincuenta mil personas. Por su parte, la EDAD-2008
estimaba en torno a 3,8 millones de personas con discapacidad
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o limitacién en Espafa en el afo 2008, lo que equivalia a un
8,5% de la poblacién total. La actualizacién de dicha encuesta
al ano 2020, eleva las cifras de personas con discapacidad o
limitaciones a 4,38 millones. La discapacidad o limitacién
afectaba a 94,9 personas por cada mil habitantes, siendo la tasa
mayor en mujeres (109,2) que en varones (80,1)%.

Dentro del marco legal espafiol, la Ley 39/2006, de Promocion
de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacién
de dependencia (LAPAD), define en su articulo 2 la dependencia
como “el estado de caracter permanente en el que se encuentran
las personas que, porrazones derivadas 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”.

Es precisamente dentro de este marco donde se auspicia la
creacion del SAAD, quien esta llamado a ser el cuarto pilar del
Estado del Bienestar al sumarse a la educacién, la sanidad y
las prestaciones sociales (pensiones, subsidios por desempleo
y otras rentas sociales). En suma, los cambios demograficos
y sociales que vivimos cuestionan notablemente el sistema de
atencion a la dependencia que habia mantenido Espafia hasta el
cambio de siglo, habiendo sido creado el SAAD como respuesta
a estas tensiones.

______________________________________________________________________________________________________________________________|
3. Sistemas de atencion a la dependencia

Como hemos sefalado, en el inicio del nuevo siglo, Espafa
partia de bajos niveles de gasto en proteccién social asociados
a cuidados de larga duracion en comparacion con otros paises

1 Las estimaciones de discapacidad y limitaciones de las Encuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y Situaciones de Dependencia se limitan a personas residentes en ho-
gares. No incluyen, por tanto, a personas residentes en centros de larga estancia ni resi-
dencias de mayores
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europeos. Pese al desarrollo del SAAD en los ultimos afios, la
cifra de referencia sobre el gasto en cuidados de larga duracién
en Espana era del 0,7% del PIB en el ano 2019, cifra muy inferior
a la presentada por la mayoria de los paises de nuestro entorno
mas cercano.

Aunque hay que matizar que en las cifras internacionales referidas
a cuidados de larga duracién se contempla una parte sanitaria
y otra no sanitaria, y aunque las prestaciones econdmicas estan
excluidas de las mismas, es decir, solo aparecen los valores
referidos a servicios “en especie”, la cifra en cuestiéon pone de
manifiesto que el esfuerzo relativo realizado en los cuidados
de larga duracion en Espafia se encuentra muy lejos del de
nuestros vecinos europeos y que sera necesario aumentar dicho
esfuerzo si el objetivo es la prestacion de servicios de calidad a

la poblacion que lo precise.

Figura 1. Gasto en cuidados de larga duracion en 2019 y prediccion para 2070, Europa
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La Tabla 1 refleja las principales caracteristicas de los modelos
internacionales de atencion a la dependencia en el afio 2004. Se
distinguen cuatro grandes modelos. En primer lugar, el modelo
escandinavo (Suecia, Noruegay Finlandia) representa un gasto en
cuidados de larga duracién sobre el PIB superior al 2%, financiado
principalmente a través de impuestos. La cobertura es universal
y las prestaciones son mayoritariamente en servicios, con un
bajo nivel de copago por parte del usuario. Parte de un peso
bajo del cuidado informal (familiar) sobre el total de cuidados a
la dependencia y ofrece a éste una remuneracion relativamente
elevada, asi como una proteccion social alta. Este sistema se
basa en un elevado apoyo social a domicilio y una proporcién
baja de la provision privada sobre el total. En segundo lugar, el
modelo continental que siguen paises como Alemania, Francia
o Austria, también presenta cobertura universal de atenciéon a
la dependencia, si bien a diferencia del resto de modelos, la
forma de financiacién se realiza mediante cotizaciones sociales.
La cifra de gasto en cuidados de larga duracién sobre el PIB
se sitla en estos paises entre el 1 y el 1,5%. Combinan tanto
prestaciones en servicios como monetarias y establecen un nivel
de copago medio por parte del usuario. En tercer lugar, Reino
Unido y Estados Unidos siguen un modelo de atencion al que
podriamos denominar liberal. Con una cifra de gasto en cuidados
de larga duracion de alrededor del 1% de su PIB, parten de
un tipo de cobertura asistencial, un alto peso de la provisién
privada, e imponen al usuario una contribucién elevada al coste
del servicio. En estos paises, la importancia del cuidado llevado
a cabo por familiares o amigos es intermedia, y se ofrece una
retribucion relativamente reducida a los cuidadores informales.
Por ultimo, encontramos el modelo mediterraneo que incluye a
paises como Espafia e Italia. Se trata de modelos asistenciales,
que establecen un nivel alto de copago del usuario y que parten
de un elevado peso del cuidado informal. Al cuidador informal se
le ofreceria una remuneracién muy reducida (o nula), asi como
una proteccidon social muy débil. El gasto en cuidados de larga
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duracién sobre el PIB es inferior al 1%, y la competencia en
esta materia es regional, lo que puede provocar considerables
desigualdades territoriales.

Aunque esta clasificacion es Uutil a efectos de establecer
descripciones sobre las caracteristicas y el funcionamiento de
los sistemas de atencion a la dependencia, no debe caerse en el
error de suponer que un pais se adapta de manera perfecta a una
de las categorias resefadas. Las mismas deben interpretarse
como orientaciones y sefialarse que los paises no organizan sus
sistemas de acuerdo a patrones rigidos, sino de manera flexible
y gradual, tratando de acomodar la estructura de su sistema a
las necesidades de su poblacidn, a los recursos disponibles para
ello, y de acuerdo con aspectos histéricos, culturales y sociales,
muy diversos entre paises cercanos geograficamente, y de gran
relevancia para comprender el funcionamiento de la atencion a
la dependencia (Pefia Longobardo & Oliva, 2021; Leitner, 2014;
Garcia Gémez et al, 2011)2.

Tabla 1. Principales caracteristicas de los modelos internacionales de atencién a la dependencia en 2004

Modelo Modelo Modelo liberal Modelo
escandinavo continental mediterraneo
Paises Suecia, Alemania, Reino Unido, [talia, Espafia
Noruega, Francia, EEUU
Finlandia Austria
Tipo de Universal Universal Asistencial Asistencial
cobertura
Financiacion Impuestos Cotizaciones Impuestos Impuestos
sociales
Nivel de Bajo (segun Medio (sobre | Alto (seguin Alto
copago del rentay tipo de | costes) renta+patrimonio
usuario servicio) y coste)
2 Una descripcion detallada de los sistemas de atencion a la dependencia que se dan en los distintos paises

eurgpeos puede encontrarse en el proyecto ANCIEIN- Assessing Needs of Care in Enropean Nations: Assessing Needs of

Care in Furopean Nations — CEPS

También resulta muy conveniente la consulta de los documentos de trabajo de la OCDE rela-
tivos a cuidados de larga duracion, donde se describe organizacion y se analiza resultados de
varios paises: https://www.oecd.org/els/health-systems/health-working-papers.htm
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Peso del Bajo Medio Medio Alto
cuidado
informal sobre
el total
Remuneracidon | Relativamente | Variable entre | Reducida Reducida o
del cuidador elevada paises nula
informal
Proteccidon Alta Alta Media Reducida
social del (formacién, (excedencia (asesoramiento,
cuidador apoyo, laboral, formacion,
informal empleo, servicios exenciones
servicios de de respiro, fiscales)
respiro) vacaciones,
formacion)
Apoyo sociala | Alto Medio Medio Bajo
domicilio
Peso de la Bajo Medio Alto Alto
provision
privada sobre
el total
Tipo de Servicios Servicios- Servicios- Monetaria
prestacion monetaria monetaria
mayoritaria
Ambito Estatal- Estatal- Estatal-local Regional
competencial municipal regional
de las ayudas
Gastoen CLD >2% 1-1,5% =1% <1%
sobre PIB
Porcentaje del | >80% 30-80% 60-70% <30%
gasto publico
sobre gasto en
CLD
O t r a s |Elevado Seguro Elevado peso de la | Desigualdades
caracteristicas | desarrollode | privado prestacion privada | territoriales
los servicios obligatorio en notables
comunitarios | Alemania

CLD: cuidados de larga duracion
Fuente: Adaptado de Diaz E, Ladra S, Zozaya N (2009).

En las figuras 2 y 3 se muestra porcentaje de personas de 65
y mas afnos que reciben cuidados de larga duracién y, dentro
de éstas, las que reciben cuidados en su hogar. Como puede
observarse, en el caso de Espafia, el porcentaje de personas de
la citada franja de edad que recibe estos cuidados ha aumentado
significativamente en la Ultima década, lo cual deberia estar
fuertemente asociado al desarrollo del SAAD. Al tiempo, 4 de
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cada 5 personas que reciben estos cuidados lo hacen en su
hogar, porcentaje que se encuentra entre los mas elevados de
los paises de la OCDE. El relativo retraso en la oferta de plazas
de régimen asistencial respecto a otros paises europeos estaria
detras de este resultado, pero también, de la mano, hay otros
factores culturales y sociofamiliares que explican estos resultados
(Leitner, 2003; Verbakel, 2018; Saraceno, 2016).

Figura 2 Porcentaje de personas de 65 y mds afios que reciben cuidados de larga duracion (2009-2019)
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Figura 3. Porcentaje de gersonas ue reciben cuidados de larga duracion de 65 y mds afios que reciben la
atencioén en su hogar (2 09—201951
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La figura 4 nos muestra la frecuencia con la que prestan sus
servicioslaspersonas cuidadoras no profesionales, principalmente
las familias, o personas cuidadoras informales. Como se puede
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La Ley de
Dependen-
cia (2006) y
la creacion
del SAAD
cambian el
modelo de
proteccion
social asocia-
dos a cuida-
dos de larga
duracion en
nuestro pais

observar, Espafia es el pais donde con mayor frecuencia el cuidado
es prestado diariamente por parte de una persona cuidadora
informal principal. En el extremo opuesto se encontrarian los
paises que mas recursos destinan a sus servicios de cuidados
de larga duracidon profesionales, como son Suecia, Suiza y los
Paises Bajos. Aungue este dato nos remite a la frecuencia, otras
estadisticas de la OCDE nos revelan que Espafa se encuentra
entre los paises donde la intensidad del cuidado informal, medida
a través del nimero de horas diaria de cuidado, es mayor.

Figura 4. Frecuencia con la que se prestan cuidados informales (afio 2013)
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Fuente: Health at a Glance, OECD, 2015

En el cambio de siglo, siguiendo el ejemplo de los paises nérdicos,
gue contaban desde hacia tiempo con sistemas publicos de
atencion a la dependencia de amplia cobertura, varios paises
europeos - por ejemplo, Alemania, Francia y Austria- optaron por
universalizar los servicios sociales de atencion a la dependencia.
En Espafa, la aprobacion a finales de 2006 de la LAPAD, supuso
la creacion de un nuevo Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia. La creacion del SAAD constituye asi una de las
iniciativas de politica social mas importantes de los ultimos afios
al proponer el avance hacia un modelo universalista similar a los
sistemas de atencién a la dependencia del norte de Europa.
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4. Organizacion, rasgos basicos del SAAD y prestaciones
sociales

De acuerdo con la LAPAD, el SAAD cuenta como principales co-
metidos el garantizar “...las condiciones basicas y el contenido
comln a que se refiere la presente Ley; sirve de cauce para
la colaboracidn y participacion de las Administraciones Publicas,
en el ejercicio de sus respectivas competencias, en materia de
promocion de la autonomia personal y la atencién y proteccion a
las personas en situacidén de dependencia; optimiza los recursos
publicos y privados disponibles, y contribuye a la mejora de las
condiciones de vida de los ciudadanos”. Asimismo, el Sistema
“se configura como una red de utilizacion publica que integra, de
forma coordinada, centros y servicios, publicos y privados”.

Otro de los rasgos basicos del SAAD radica en que la situacion
econdmica no debe constituir una barrera a la hora de acceder
a las prestaciones previstas. Esto se establece en contraposicion
al caracter selectivo de las intervenciones llevadas a cabo por el
sector publico hasta ese momento, caracterizadas por el empleo
de “pruebas de medios” para determinar los posibles beneficia-
rios de los servicios. En el SAAD, aunque la situacion econdmica
es un factor a tener en cuenta en la determinacién de los copa-
gos, el criterio primordial que regula el acceso a los diferentes
servicios es el nivel de dependencia. En particular, mediante la
aplicacién de un baremo que evalla el grado de autonomia en
la realizacion de un amplio conjunto de actividades basicas e
instrumentales, los beneficiarios del SAAD son clasificados como
dependientes moderados (grado I), severos (grado II) o grandes
dependientes (grado III).

4.1. Grados de dependencia reconocida y despliegue de
la Ley

La LAPAD determina los grados de dependencia, en las siguientes
categorias:
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Grado I. 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.

Grado II. Dependencia severa: cuando la persona necesita
ayuda para realizar varias actividades basicas de la vida diaria
dos o tres veces al dia, pero no quiere el apoyo permanente
de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su
autonomia personal.

Grado III1. Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda
para realizar varias actividades basicas de la vida diaria varias
veces al dia y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable y continuo
de otra persona o tiene necesidades de apoyo generalizado para
su autonomia personal.

Asimismo, cada uno de los anteriores grados de dependencia
se clasificaba en dos niveles, en funcion de la autonomia de
las personas y de la intensidad del cuidado que requiere. No
obstante, el Real Decreto Ley 20/2012 suprimid la distincidn
de niveles, sin perjuicio de que aquellas personas que tuvieran
resoluciéon de grado y nivel anterior a la entrada en vigor de
dicha norma sigan manteniendo la clasificacion en grados y
niveles mientras no se revise su situacion.

En general, la decision sobre el tipo de prestaciones que
corresponde a cada beneficiario, asi como su intensidad y cuantia
debe tomarse en el seno del Consejo Territorial del SAAD, 6rgano
de coordinacién del sistema en que estan representados tanto
las CCAA como el gobierno central. A este respecto, la LAPAD
s6lo menciona que las prestaciones deberan tener en cuenta
tanto el grado de dependencia como la situacién econdémica de
los beneficiarios. En cada caso concreto, una vez valorada la
persona y reconocido su derecho a recibir una prestacién, se
debe elaborar un Programa Individual de Atencién (PIA) donde se
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determine la adecuacion de la prestacién, asi como la intensidad
del servicio elegido, conforme a los criterios establecidos en la
normativa estatal y regional.

Un dltimo elemento a destacar es la estrategia inicialmente
planteada de despliegue gradual a lo largo del periodo 2007-
2015 que establecié la LAPAD. En concreto, durante el primer
afo de funcionamiento del sistema, Unicamente las personas
dependientes de grado III se convirtieron en beneficiarias. A
continuacién, durante los afnos 2008 y 2009, pasaron también
a ser beneficiarias las personas menos auténomas (nivel II1.2)
dentro del grupo de dependientes clasificados como de grado II. Y
asi sucesivamente hasta el aflo 2015, en el que todas las personas
con problemas de dependencia de grado I o superior deberian
convertirse en beneficiarios de las prestaciones y servicios del
SAAD. No obstante, ya desde etapas tempranas, se generaron
demoras excesivas en la valoracion de los demandantes de
servicios o en la recepcidn de la prestacioén. Ello ha ocasionado una
bolsa crénica de personas que habiendo recibido comunicacién
favorable de su derecho a recibir una prestacién, no la reciban
de facto (el lamado “limbo de la dependencia”).

4.2. Tipo de prestaciones

La LAPAD establece tres grandes tipos de prestaciones: I)
prestaciones de servicios, entre las que cabe incluir los
servicios de atencién domiciliaria (en adelante, SAD), los centros
de dia y las residencias, provistas a través de centros publicos o
privados en régimen de concierto, entre otras; II) prestaciones
econOmicas vinculadas a servicios, que tendrian caracter
periddico y se reconoceran Unicamente cuando no sea posible
el acceso a un servicio publico o concertado; vy, finalmente, III)
prestaciones econdmicas para ser atendido en el domicilio
por cuidadores no profesionales.
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En el capitulo II de la Ley (Prestaciones y Catdlogo de servicios
de atencidon del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia) se detallan los objetivos de las prestaciones,
las prestaciones de atencidén a la dependencia y el catalogo de
servicios.

En cuanto a los objetivos de las prestaciones de dependencia,
le Ley declara que “La atencion a las personas en situacion
de dependencia y la promocién de su autonomia personal
deberan orientarse a la consecucion de una mejor calidad de
vida y autonomia personal, en un marco de efectiva igualdad de
oportunidades, de acuerdo con los siguientes objetivos:

a) Facilitar una existencia auténoma en su medio habitual, todo
el tiempo que desee y sea posible.

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

En cuanto al catdlogo de servicios descrito por la Ley, éste
comprende los servicios sociales de promocién de la autonomia
personal y de atencién a la dependencia. Concretamente:

a) Los servicios de prevencion de las situaciones de dependencia
y los de promocién de la autonomia personal.

b) Servicio de Teleasistencia.

c) Servicio de Ayuda a domicilio:

(i) Atencién de las necesidades del hogar.

(ii) Cuidados personales.

d) Servicio de Centro de Dia y de Noche:
(i) Centro de Dia para mayores.

(ii) Centro de Dia para menores de 65 afios.
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(iii) Centro de Dia de atenciéon especializada.
(iv) Centro de Noche.
e) Servicio de Atencién Residencial:

(i) Residencia de personas mayores en situacion de
dependencia.

(ii) Centro de atencién a personas en situacion de
dependencia, enrazon de los distintos tipos de discapacidad.

Elcontenido de cadauno delos anteriores servicios es desarrollado
en los articulos de la Ley. A modo de ejemplo, en el caso de
los Servicio de Ayuda a Domicilio (articulo 23) se indica que
"El servicio de ayuda a domicilio lo constituye el conjunto de
actuaciones llevadas a cabo en el domicilio de las personas en
situacién de dependencia con el fin de atender sus necesidades de
la vida diaria, prestadas por entidades o empresas, acreditadas
para esta funcién:

a) Servicios relacionados con la atencion de las necesidades
domeésticas o del hogar: limpieza, lavado, cocina u otros.

b) Servicios relacionados con la atenciéon personal, en la
realizacion de las actividades de la vida diaria”.

Y en el caso del Servicio de Centro de Dia y de Noche (articulo
24), se sehala que:

"1. El servicio de Centro de Dia o de Noche ofrece una atencién
integral durante el periodo diurno o nocturno a las personas en
situacidén de dependencia, con el objetivo de mejorar o mantener
el mejor nivel posible de autonomia personal y apoyar a las
familias o cuidadores. En particular, cubre, desde un enfoque
biopsicosocial, las necesidades de asesoramiento, prevencion,
rehabilitacidn, orientacién para la promocion de la autonomia,
habilitacidn o atencion asistencial y personal.

2. La tipologia de centros incluira Centros de Dia para

Unidades Diddcticas de la ENS pagina 16




Tema 7.9 Los cuidados a personas con limitaciones en su autonomia y el Sistema para la Autonomia y Apoyo a la Dependencia

menores de 65 anos, Centros de Dia para mayores, Centros
de Dia de atencidon especializada por la especificidad de los
cuidados que ofrecen y Centros de Noche, que se adecuaran
a las peculiaridades y edades de las personas en situacion de
dependencia”.

Por otra parte, la ley también incluye articulos que detallan
el caracter de las prestaciones econdmicas a las que pueden
tener derecho las personas con limitaciones en su autonomia
y sus cuidadores. Asi, el articulo 17, dedicado a la Prestacion
econdmica vinculada al servicio, sefiala que:

“1. La prestacién econdmica, que tendra caracter periddico,
se reconocera, en los términos que se establezca, Unicamente
cuando no sea posible el acceso a un servicio publico o
concertado de atencién y cuidado, en funcidn del grado y nivel
de dependencia y de la capacidad econdmica del beneficiario,
de acuerdo con lo previsto en el convenio celebrado entre
la Administracién General del Estado y la correspondiente
Comunidad Auténoma.

2. Esta prestacion econdmica de caracter personal estara, en
todo caso, vinculada a la adquisicién de un servicio.

3. Las Administraciones Publicas competentes supervisaran,
en todo caso, el destino y utilizacidon de estas prestaciones al
cumplimiento de la finalidad para la que fueron concedidas”.

El articulo 18 se dedica a las prestaciones econdmicas para
cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no
profesionales. En el articulo se sefala que:

“1. Excepcionalmente, cuando el beneficiario esté siendo
atendido por su entorno familiar, y se retnan las condiciones
establecidas en el articulo 14.4, se reconocera una prestacion
econdmica para cuidados familiares.

2. Previo acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la
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Autonomia y Atencion a la Dependencia, se estableceran las
condiciones de acceso a esta prestacion, en funcién del grado
y nivel reconocido a la persona en situacién de dependencia y
de su capacidad econémica.

3. El cuidador debera ajustarse a las normas sobre afiliacion,
alta y cotizacion a la Seguridad Social que se determinen
reglamentariamente.

4. El Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y
Atencidn a la Dependencia promovera acciones de apoyo a los
cuidadores no profesionales que incorporaran programas de
formacién, informaciéon y medidas para atender los periodos de
descanso”.

El articulo 19, dedicado a las prestaciones econdmicas de
asistencia personal, sefala que “La prestacion econdmica de
asistencia personal tiene como finalidad la promocion de la
autonomia de las personas con gran dependencia. Su objetivo es
contribuir a la contratacion de una asistencia personal, durante
un numero de horas, que facilite al beneficiario el acceso a la
educacion y al trabajo, asi como una vida mas auténoma en
el ejercicio de las actividades basicas de la vida diaria. Previo
acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia
y Atencion a la Dependencia, se estableceran las condiciones
especificas de acceso a esta prestacion”.

Tabla 2. Cuadro resumen de las prestaciones reconocidas por la Ley de Dependencia

Prestaciones de servicios

Los servicios de prevencién de las situa-
ciones de dependencia y los de promo-
cién de la autonomia personal

Servicio de Teleasistencia

Servicio de Ayuda a domicilio:

Atencion de las necesidades del hogar.

Cuidados personales.

Servicio de Centro de Dia y de Noche:

Centro de Dia para mayores.

Centro de Dia para menores de 65 afos.
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Centro de Dia de atencion especializada.

Centro de Noche.

Servicio de Atencidon Residencial:

Residencia de personas mayores en
situacion de dependencia.

Centro de atencidn a personas en situacion
de dependencia, en razén de los distintos
tipos de discapacidad.

Prestaciones econdmicas

Prestaciones econdmicas vinculada al servicio

Prestaciones econdmicas para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores no
profesionales

Prestaciones econdmicas de asistencia personal.

Fuente: elaboracién propia

Elarticulo 20 sefala que“lacuantiadelas prestaciones econdmicas
reguladas en los articulos de esta seccidn se acordara por el
Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a
la Dependencia, para su aprobacién posterior por el Gobierno
mediante Real Decreto”. El Real Decreto 20/2012, de 13 de julio,
sobre criterios para determinar las intensidades de proteccién
de los servicios y la cuantia de las prestaciones econdmicas
de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia y se establecen las prestaciones econdmicas de la
LAPAD para el ejercicio 2012, fijaba las cuantias maximas de
las prestaciones econdmicas para el aino 2012 y aflos sucesivos.
Asimismo, el Real Decreto 1050/2013, de 27 de diciembre, por
la que se regula el nivel minimo de proteccidén establecido en
la LAPAD, recoge el procedimiento seguido para la asignacién
del nivel minimo de proteccién garantizada, por el que se
realizard considerando el nimero de beneficiarios, el grado de
dependencia y la prestacion reconocida en cada Comunidad
Autonoma. En la Tabla 3 se recogen las cuantias actuales (afio
2022). La prestacién econdmica recibida se asocia a la renta
econdmica personal relativa en relacion al IPREM-Indicador
Publico de Renta de Efectos Multiples y al coste mensual del
servicio contratado.
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Tabla 3. Cuantias, minimas y mdximas, de las prestaciones econémicas por grado y nivel (afio 2022)

Prestacion

econdmica vincu-

lada al servicio

Prestacion
econdmica para
cuidados en el
entorno familiar
(euros mensu-

Prestacion
econdmica de
asistencia per-

; ales) sonal
Grados y niveles (euros mensuales)

(euros mensu-

ales)

Cuantias Cuantias Cuantias

Grado Il 429,04-715,07 290,73-387,64 429,04-715,07
Grado Il 300,00-426,12 201,59-268,79 300,00-426,12
Grado | 300,00-300,00 153,00-153,00 429,04-715,07

Por otro lado, el Real Decreto 105/2013, de 27 diciembre, por el

gue se regulan las prestaciones del sistema para la Autonomia
y Atencidon a la Dependencia, y la correspondiente modificacion
prevista por el Real Decreto 291/2015, de 17 de abril, por el
que se modifican algunas de las prestaciones del Sistema de
Atencién a la Dependencia, establecen la intensidad de las
prestaciones sociales por nivel de dependencia. Asi, por ejemplo,
intensidad del servicio de ayuda a domicilio son: maximo 20
horas semanales para personas con dependencia moderada;
entre 21 y 45 horas semanas para dependientes severos; y entre
46 y 70 horas semanales para grandes dependientes. En dicho
RDL se establecen también la intensidad de otros servicios como
el de promocion de la autonomia personal para las personas en
situacién de dependencia o el ligado al centro de dia.

4.3. Usuarios y servicios desplegados

No es objeto de este tema el pasar una revista detallada a los
datos del SAAD. No obstante, si se puede senalar unos datos
minimos. Segun la estadistica mensual que publica el IMSERSO,
el 31 de marzo de 2022 constaban 1.894.401 solicitudes de
valoracién registradas, de las cuales un 63% correspondian a
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mujeres y mas de la mitad correspondian a personas de 80 y
mas afios. De las anteriores solicitudes se habia realizado la
valoracidén correspondiente en 1.777.525 casos. En 399.401
casos (un 22,5% de las solicitudes evaluadas) se dictamind que
la personaba se encontraba en un grado III de dependencia,
en 533.488 en un grado II (30,0%), en 491.565 (27,7%) en
un grado 1 y en 353.071 casos (el 19,9% de las solicitudes
evaluadas) no se llegaba a la consideracién de grado alguno de
dependencia. De esos 1.424.454 casos con derecho reconocido,
en 1.233.956 casos se identifica que reciben al menos una
prestacién. El resto, aun teniendo reconocido el derecho no
recibian prestacién alguna, encontrandose en el llamado “limbo
de la dependencia”.

El nimero de prestaciones reconocidas alcanza el 1.586.151, lo
cual implica que el nUmero medio de prestaciones por persona
que las recibe alcanza el valorde 1,29. Entre las mismas, 296.361
personas recibian el servicio de teleasistencia (un 18,7% de las
prestaciones), 294.753 personas recibian el servicio de ayuda
a domicilio (un 18,6%), 61.947 personas recibian servicios de
prevencion de la dependencia y promocién de la autonomia
personal (un 3,91%), 92.186 personas utilizaban centros de
dia/noche (un 5,81%), 170.030 personas utilizan servicios de
atencién residencial (un 10,72%), 172.795 personas recibian
una prestacion econdmica vinculada a su empleo en servicios
profesionales (un 10,89%), 489.599 personas recibian una
prestacion econdmica vinculada a cuidados familiares (un
30,87%) y 8.480 personas recibian una prestacién econdmica
vinculada con asistencia personal (un 0,53%).

El mend de servicios ofrecido por cada Comunidad Auténoma
es dispar, siendo frecuente el caso de Comunidades Auténomas
cuyas ratios se han encontrado sistematicamente muy por
encima de la media nacional en la dotacion de ciertos servicios
y muy por debajo en la dotacidn de otros. Ello es congruente
con la autonomia en la decisiéon de cada autoridad regional de
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asignar sus recursos en funcion de su disponibilidad (riqueza
y stock fisico y humano acumulado en la prestacién de apoyo
a la dependencia) y de las caracteristicas fisicas (dispersidn
poblacional), cultural (por ejemplo, en algunas regiones los
hogares y clubes de mayores venian funcionando de manera
habitual desde hace muchos ahos) y las necesidades de
la poblacion de cada territorio. Sin embargo, tampoco se
debe ocultar el hecho de que el despliegue inicial y posterior
desarrollo del SAAD se ha enfrentado con problemas de indole
presupuestaria y con problemas derivados del mayor o menor
grado de prioridad que le concedieran los gobiernos regionales
frente a otro tipo de servicios publicos (Barriga Martin et al.,
2010; Consejo Econémico y Social Espafia, 2013; Oliva, 2014;
Pefia-Longobardo et al., 2016; Comisidén para el Analisis de la
Situacién del Sistema de Dependencia., 2017). Lo cierto es
que, observado el niUmero de casos acumulados en cada CCAA
(solicitudes, dictdmenes, personas con derecho a prestacion y
personas con prestaciones percibidas) y tras su ponderacion por
datos poblacionales (tasas por 100 habitantes y tasas por 100
habitantes de 65 y mas afos), parece claro que el despliegue
del SAAD se realizé de manera poco homogénea y a diferentes
velocidades en el territorio espanol y que, en la actualidad, las
diferencias regionales son importantes.

Para finalizar con este epigrafe, se debe resaltar que la crisis
econdmica de 2008-2014 supuso un importante freno en el
despliegue de la LAPAD. Las reformas de esos afos, en palabras
del Consejo Econdmico y Social, estuvieron “orientadas
obviamente a la reduccidon del gasto publico (y de forma
particular a descargar al Estado de ese gasto en perjuicio de las
CCAA, al eliminar las aportaciones financieras correspondientes
al nivel acordado), y que afectan de forma sensible a la calidad
prestacional, no solo por el fuerte retraso de la incorporacion de
los dependientes moderados al SAAD/15 de julio de 2015) sino,
sobre todo, por el gravisimo deterioro que sufre la prestacién
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econdmica por cuidado familiar; algo paradéjico siendo como
es la mas numerosa”.

Asimismo, cabe senalar que la crisis sanitaria ocasionada
por el SARS-CoV-2 se cebd fuertemente con las residencias
de mayores. Pese a las medidas y normativas aprobadas en
las primeras semanas de marzo de 2020, las residencias no
estaban preparadas para la llegada de una epidemia como la
vivida. El indicador mas claro de ello es un fuerte impacto sobre
la mortalidad en las residencias. El exceso de fallecimientos en
residencias se ha estimado en 26.448 personas entre marzo
de 2020 y mayo de 2021 (un 10,6% del total de personas
dependientes atendidas en residencia, con un exceso de
mortalidad del 43,5%), concentrandose las muertes en los
primeros meses de la pandemia. Adicionalmente, hay otros
efectos que resefiar como los que afectan a la salud mental
y calidad de vida de residentes, familiares y personal de las
residencias. Asumiendo que posiblemente no hay dos pandemias
igualesg, es imprescindible extraer de la experiencia vivida
ensefanzas que puedan resultar de utilidad para estar preparados
ante futuros riesgos (Fresno Garcia et al, 2020; Junta de Castilla
y Ledn, 2020). Al tiempo, la situacion ha mostrado la necesidad
de reforzar un sistema de cuidados de larga duraciéon que era ya
fragil antes de la llegada del SARS-CoV-2 (Oliva-Moreno & Pefia-
Longobardo, 2022).

5. Cuidados no profesionales (cuidados informales)

En Espana, la familia ha jugado y juega un papel predominante
como principal red de proteccién para cubrir las necesidades de las
personas en situacion de dependencia. Este elemento, presente
en todos los paises, pero con mayor intensidad en el nuestro, ha
sido sostenible gracias a las bajas tasas de participacién laboral
de las actuales cohortes de mujeres de mediana edad hasta el
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momento, lo que habia permitido antes de la promulgacién de
la LAPAD una actuacion por parte del sector publico de caracter
subsidiario. Es decir, solo ante la inexistencia o colapso de la red
de proteccion familiar, unida a la falta de capacidad econdmica
de la persona dependiente o de su familia, las Administraciones
Publicas procedian a financiar o proveer publicamente la asistencia
requerida.

Los cuidados prestados por la familia y el entorno afectivo de una
personacuyaautonomiaseencuentralimitadasuelendenominarse
cuidados informales. La definicidn estricta de cuidado informal
no es sencilla ni obvia (Triantafillou et al., 2010). Generalmente,
estos cuidados son un servicio de naturaleza heterogénea, que
no tiene un mercado definido y que es prestado por uno o mas
miembros del entorno social del demandante de dichos cuidados,
quienes generalmente no son profesionales y que habitualmente
no recibian ningun tipo de remuneracion por sus servicios.

Sin embargo, aun cuando las personas cuidadoras informales
no percibieran un sueldo o una compensacion econdmica por
el desempefio que realizaban (aspecto que cambia a raiz de la
promulgacion de la LAPAD), ello no significa que sus cuidados se
prestaran “gratis”. Las Encuestas de Discapacidad, Autonomia
personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2008 y EDAD-
2020) nos sefalan algunas de las cargas que deben afrontar
las personas que prestan cuidados a la hora de disfrutar de su
ocio, tiempo libre o vida familiar (reducir el tiempo de ocio, no
poder salir de vacaciones, producirse conflictos de pareja, no
poder frecuentar a las amistades,...), padeciendo problemas de
indole econdmica (no poder plantearse trabajar fuera de casa,
tener que renunciar a un empleo, reducir la jornada laboral,...) y
refiriendo problemas de salud y en su estado general (deterioro
de la salud, sensacién de cansancio, sensacién de depresion,
tener que recibir tratamiento médico,...).

La EDAD-08 estimaba en cerca de 1,5 millones el niumero de
personas cuidadoras principales en Espana en el afio 2008.
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Una década después, la EDAD-2020 eleva estas cifras a 2,1
millones de personas. Segun las cifras mas recientes, el 63,7%
de las personas cuidadoras son mujeres, siendo los perfiles mas
frecuentes los de mujer entre 45 y 64 afios (41,0% de los casos)
y hombres de ese mismo grupo de edad (20,7%). En el 29,4%
de los casos la persona cuidadora principal era el/la cényugue/
pareja, en un 25,6% es la hija, en un 12,6% es el hijo y en un
8,9% es la madre. Casi la mitad de las personas que recibian
cuidados sefalaron ser atendidos durante ocho o mas horas
diarias.

Un trabajo reciente ha estimado el valor del tiempo proporcionado
por los cuidados informales en Europa (Pefia-Longobardo & Oliva,
2021). Dicho trabajo estima que en el afio 2016 se proporcionaron
cerca de 72.302 millones de horas de cuidado no profesional, de
las cuales 6.686 millones se prestaron en Espafia. La valoracion
monetaria de estas cifras se traduce en 576.000 millones de
euros. Estas cifras representarian un valor equivalente al 3,63%
del Producto Interior Bruto de los 33 paises europeos analizados
(5.513 millones de euros en el caso de Espafia 6 4,01% de PIB
espafol).

6. Evaluacion de programas e intervenciones para el
apoyo y ayuda a la dependencia

Segun el Diccionario de la Real Academia Espafola el término
evaluar proviene del francés (évaluer) y se sefiala como
principales significados:

1. tr. Sefnalar el valor de algo.
2. tr. Estimar, apreciar, calcular el valor de algo.

3. tr. Estimar los conocimientos, aptitudes y rendimiento de los
alumnos.
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Por tanto, a la hora de realizar una evaluacion de los programas
e intervenciones para la promocién a la autonomia y ayuda a la
dependencia debemos identificar, medir y valorar dos elementos
principales. En primer lugar, los recursos invertidos o relacionados
con una intervencion, programa o politica. En segundo lugar, los
resultados obtenidos a raiz de dicha intervencion.

Centrandonos en los primeros, la perspectiva del analisis
determinara qué tipo de recursos han de ser identificados,
medidos y valorados. Asi, si la perspectiva empleada es la de
los servicios prestados, debera tenerse en cuenta todos aquellos
servicios empleados en el programa o politica. No obstante, el
programa o politica puede influir en un mayor o menor uso (o con
mayor o menor intensidad) de recursos sanitarios por parte de las
personas a las que afecta el programa o politica. De este modo,
una perspectiva mas amplia consideraria servicios de cuidados,
sanitarios y no sanitarios. Las anteriores consideraciones se
realizan desde el punto de vista de los proveedores de los
servicios (sociales y sanitarios), pero también podemos tener
en cuenta que existen otros recursos que no son prestados por
personales profesionales de los cuidados y, sin embargo, son de
gran relevancia (cuidados familiares o informales). Otra posible
perspectiva seria la del financiador. En este caso, el hecho
relevante es quién financia los recursos empleados (financiador
publico, financiador privado). Por ultimo, la perspectiva mas
amplia es aquella que contempla todos los recursos empleados,
con independencia de quién los preste o de sobre quién
recaiga el coste, es decir, la perspectiva social. Desde esta
ultima perspectiva, se contemplaria los recursos formales o
profesionales, sanitarios y no sanitarios, los informales (cuidados
de familiares y amigos), e incluso otro tipo de recursos sociales
que pueden perderse a consecuencia de una limitacién en la
autonomia personal, como puede ser las pérdidas laborales que
ocasionan los problemas de salud.

Por otra parte, los resultados obtenidos de la puesta en marcha
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de una intervencidon, programa o politica deberian informarnos
de la mejora en el bienestar que obtienen los ciudadanos a
cambio de los recursos invertidos. Dado que el bienestar no
es directamente mensurable, se deberd recurrir a indicadores
concretos sobre la mejora de la salud de las personas que reciben
el servicio o se benefician del programa, de si reduce su grado
de discapacidad y/o mejora su capacidad de autonomia personal
(reduccidon del grado de dependencia), de su satisfaccion con
el mismo, y de como el programa incide en otras personas
diferentes de aquellas sobre las que recae directamente (por
ejemplo, mejoras en la salud, en la vida familiar o social, en la
actividad profesional de las personas cuidadoras informales).

En dltimo término, el objetivo principal de una evaluacion seria
revelar el coste de oportunidad inherente a elegir un programa
o politica en vez de otros cursos de accidon alternativos. Es
decir, a revelar los resultados sobre utilizacion de recursos y
resultados en salud y bienestar obtenidos con un programa
elegido en comparacion con programas alternativos. Por tanto,
la evaluacion idealmente es un proceso comparativo entre dos
0 mas opciones alternativas, donde se analiza la diferencia de
recursos empleados por un programa o intervencién frente a sus
alternativas y la diferencia de beneficios entre uno y otros.

Merece la pena sefalar que la evaluacion de las prestaciones
y del sistema de apoyo a personas con limitaciones en su
autonomia no es un ejercicio de sencillo desempefo. Asi, en el
caso de la evaluacion de intervenciones sanitarias, es frecuente
contar con informacion relativa a la eficacia y seguridad de una
intervencion y de sus alternativas, obtenidas en ensayos clinicos
aleatorizados. Cuando la aleatorizacion de los individuos entre
un grupo tratamiento y un grupo control es posible, se debe
poner un especial énfasis en el correcto disefio del experimento:
asegurar la efectiva aleatorizacién entre grupos; identificar los
posibles recursos y los potenciales efectos positivos o negativos
gue deseamos medir y valorar; el calculo de la muestra que debe
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ser analizado para identificar correctamente las diferencias de
recursos y efectos; la planificacién de un analisis de sensibilidad,
etc. Todos ellos son elementos que ocuparan una parte clave
antes siquiera de desarrollarse y, posteriormente, evaluarse el
experimento. Las técnicas y herramientas que se empleara en
dicho analisis son las mismas que se emplean en los ensayos
clinicos aleatorizados o en las evaluaciones de intervenciones
sanitarias (véase temas correspondientes). En estos casos, se
compararian los recursos empleados en el grupo tratamiento con
el grupo control y los resultados en salud obtenidos en ambos
grupos. Sin embargo, conviene aclarar ya que en el ambito de
los servicios de atencion a la dependencia no es frecuente poder
recurrir a ensayos y experimentos controlados, lo cual complica
la comparacion entre distintas alternativas. Si descartamos
el experimento aleatorio (puede haber todo tipo de razones
éticas, legales, sociales, ...), debemos centrar la exposicién en
aquellas herramientas que nos permitan evaluar este tipo de
intervenciones. En este sentido, es muy relevante el plantear qué
tipo de resultado se quiere medir: generalmente, el objetivo que
trata de medirse es la ganancia media de los participantes,
es decir, la diferencia media en la variable resultado por haber
participado en el grupo tratamiento en vez de en el grupo control.
Sin embargo, este concepto debe diferenciarse de la ganancia
media de la intervencion. Esta Ultima consiste en el cambio
medio de la variable resultado, que se consigue exponiendo a un
individuo de la poblacion elegido aleatoriamente al tratamiento.
Por tanto, la diferencia entre una y otra reside en el grupo de
individuos sobre los que se estima el cambio medio en la variable
resultado. El diferenciar claramente ambos conceptos no es sélo
una cuestion técnica, sino que tiene fuertes implicaciones para el
disefo de politicas (Vera, 2003). Las formulas para medir dichos
efectos son variadas. De menor a mayor complejidad técnica: el
método de diferencia de medias en seccion cruzada, el método
del antes y el después, el método de diferencias en diferencias (o
método de la doble diferencia), las técnicas de emparejamiento
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o métodos de matching, los métodos de matching combinado
con doble diferencia, los métodos de regresién discontinua...
(para una descripcidn en detalle, véase Vera, 2003 y 2011 y
unidades 10y 11).

7. Ejemplos: de la teoria a la practica

Como senaldbamos en el apartado anterior, evaluar esidentificar,
medir y valorar. Idealmente se busca evaluar intervenciones o
programas o politicas frente a sus alternativas. No obstante,
en otras ocasiones, una buena descripcion de los recursos
empleados o de los resultados obtenidos de una intervencidn
es el preambulo o primer paso de una evaluacién completa.

7.1. Evaluacion de programas y estrategias

Un ejemplo de evaluacion entre diferentes programas o politicas

lo tenemos en el conjunto de informacion generada a raiz del
analisis del programa canadiense SIPA (Sistemas Integrados
para Personas Mayores). Los cuidados institucionales del SIPA
incluian servicio de urgencias, hospitalizaciones, residencias,
hospital de dia, rehabilitacidon hospitalaria, cuidados paliativos
y transporte en ambulancia. Los cuidados en la comunidad
comprendian cuidados domiciliarios (medicina, enfermeria,
fisioterapia, terapia ocupacional, nutricionista, trabajo social,
atencidén psicosocial, servicio doméstico), centros de dia, ayudas
técnicas y viviendas tuteladas (Beland et al. 2006; Zunzunegui
Pastor y Lazaro y de Mercado, 2006). El reclutamiento se realizé
fundamentalmente a través de un programa a domicilio. Cada
lugar de intervencion (centros locales de servicios comunitarios)
atendia alrededor de 300 pacientes y contaba con 4 gestores
de caso (personal de enfermeria o trabajador social) y dos
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enfermeras a tiempo completo. Otros profesionales estaban
disponibles a tiempo parcial (trabajador social, terapeuta
ocupacional, fisioterapeuta, médico, farmacéutico, educador)
mas el apoyo de personal auxiliar (15 personas). El SIPA contaba
con la responsabilidad clinica de la atencién y el seguimiento
médico de sus pacientes, con independencia del lugar en el que
se encontraran (domicilio particular, centro de dia, hospital o
residencia). Esta responsabilidad esta coordinada por el gestor
de caso y el Plan Individual de Atencién (PIA) elaborado para
cada paciente considerando su estado de salud, los medios al
alcance del SIPA y el apoyo familiar disponible.

En la evaluacidn realizada de esta experiencia, tras 22 meses de
funcionamiento, el SIPA aumento la accesibilidad a los servicios
de salud y sociales a domicilio, observandose una reduccién en el
numero de estancias hospitalarias. No se observaron diferencias
significativas en el uso de urgencias, admisiones hospitalarias
o estancias en residencias, si bien si en la intensidad de los
recursos empleados. Ello supuso una reduccién en los costes
de hospitalizaciones por parte de personas en situacién de
dependencia y de institucionalizaciones en el caso de personas
que residian solas. Asi pues, existia un mayor uso (con mayor
coste) de los recursos de atencién en comunidad (medicacion,
visitas médicas, apoyo a domicilio, hospitales de dia, ..) y
menores gastos en instituciones (residencias, hospitales,
urgencias, ...). En términos agregados, los costes totales del
grupo tratamiento y control no diferian significativamente
(36.240 ddlares canadienses por persona en el grupo SIPA vs.
36.615 ddélares canadienses por persona en el grupo control),
pero si en su composicion: 12.695 ddlares canadienses por
persona en el grupo SIPA vs. 9.301 ddélares canadienses por
persona en el grupo control en gastos comunitarios y 23.544
ddlares canadienses por persona en el grupo SIPA vs. 27.314
ddlares canadienses por persona en el grupo control en gastos
en instituciones.
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Beland y Hollander (2011) realizaron una revision de las
experiencias en integracién de servicios sociales y sanitarios,
alli donde estos intentos habian sido bien documentados y
evaluados de manera rigurosa. Los autores identificaron dos tipos
de modelos- desarrollados en pequefas areas y desarrollados
en grandes areas- y seflalan pautas comunes en ambos tipos
de experiencias: enfatizar las bondades de la continuidad
asistencial, la valoracién multidimensional e integral de la salud
de las personas, la planificacién y coordinacién de una amplia
gama de servicios a domicilio y comunitario, el disponer de
una puerta Unica de entrada al sistema para el paciente o el
contar con sistemas integrados de informacion son algunas de
ellas. Con independencia del modelo de integracion elegido, el
aspecto clave que destaca en todos ellos es el énfasis mostrado
en la coordinacion de servicios de naturaleza muy diferentes y la
cooperacion entre proveedores para trabajar juntos persiguiendo
la prestacién de una asistencia continuada de calidad. Otros
trabajos realizados en Finlandia (Korpelaetal., 2012) y en el Reino
Unido (Reed et al., 2021) nos muestran ejemplos de integracion
de servicios sanitarios y sociales. Asimismo, la reciente reforma
de la atencidon primaria realizada en Flandes (Bélgica) nos
muestra un modelo de asistencia con fuerte coordinacidn entre
ambos servicios, teniendo muy presente el papel central y la
necesidad de atencidon de las personas cuidadoras informales
(WHO, 2020). En general, los trabajos publicados muestran
buenos resultados en términos de la salud de los ciudadanos y
del control del gasto conjunto, sanitario y social.

Nolte y Pitchforth (2014) en su revisidn el impacto econdmico de
programas de cuidado integrado concluyen que, primero, no esta
claro en la literatura el propio concepto de “cuidado integrado”;
por tanto, bajo ese término podemos encontrar intervenciones
de muy diferente naturaleza; segundo, la evaluacion econdmica
de los programas seleccionados ofrecen un grado de prueba aun
demasiado débil como para llegar a ninguna conclusién soélida
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sobre la eficiencia (balance coste-resultado en salud) de dichas
intervenciones de cuidado integral; y tercero, generalmente
los analisis se realizan desde la perspectiva del financiador, no
considerandose costes que son relevantes desde la perspectiva
de la sociedad. Otro trabajo de interés es el realizado por Alvarez
(2014), quien revisa las experiencias de los programas piloto
en el Reino Unido de las organizaciones sanitarias integradas
(integrated care organisations, ICOs). El interés principal de
su trabajo es “dejar constancia de la variada riqueza de estas
experiencias, tanto respecto a los campos sobre los que se
interviene (EPOC, diabetes, salud mental, demencia, juventud,
final de la vida, etc.,), en la perspectiva adoptada (intervencion
temprana, servicios en la comunidad, atencion primaria como
concentrador, integracion de la funcién de comisién de servicios
y puesta en comuUn de presupuestos), o en los objetivos que
se persiguen (acceso rapido, crear punto Unico de entrada,
prevenir admisiones hospitalarias evitables, mejora de procesos
de gestion)”.

La evaluacion realizada con la experiencia del SIPA seria un
buen ejemplo a seguir para el conjunto de estrategias, acciones
y politicas desarrolladas en nuestro medio. En Espaia, en base
a la informacién publicada resulta especialmente complejo
saber hasta qué punto los planes y programas editados por
los diferentes organismos competentes (planes de atencidn
sociosanitaria promovidas por el Ministerio de Sanidad y Politica
Social y por Consejerias de Consejeria Bienestar Social, Asuntos
Sociales, en sus diferentes terminologias) han sido llevados
a efecto, y menos aln, conocer cuales son sus resultados en
términos de recursos efectivamente empleados y de efectos
sobre el bienestar de los ciudadanos (Jiménez-Martin et al.,
2011). Ello no implica, sin embargo, que no se disponga de
informacion de interés aplicable a nuestro medio. Los estudios
gue se comentan a continuacidn identifican, miden y valoran
recursos o resultados relacionados con las prestaciones de
servicios sociales, formales e informales.
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7.2. Costes sanitarios y sociales: enfoques micro y
macro

En primer lugar, un estudio pionero donde se aborda el analisis
de los gastos sanitarios y en servicios sociales de personas
en situacion de dependencia en comparacion con los no
dependientes es el estudio de Rodriguez Cabrero y Monserrat
Codorniu (2002). En su trabajo, se analiza una base de datos
longitudinal de 177 historias clinicas de usuarios de 65y mas afnos
de servicios sanitarios y sociales que manifestaban algun nivel
de dependencia en el momento de recogida de la informacion.
El principal resultado del trabajo sefiala un gasto medio anual
de una persona mayor dependiente en el consumo de servicios
sanitarios y sociales de 9.015 euros en la fase de dependencia
frente a 900 en la fase de no dependencia. Es decir, el gasto
se multiplica por un factor de 10. Asimismo, la composicidon del
gasto es distinta en funcion del grado de dependencia, siendo
mas intenso el peso del coste de los servicios sociales (frente a
los sanitarios) sobre el coste total a medida que avanzamos en
niveles de severidad.

Jiménez Martin et al. (2011) plantearon un ejercicio de
estimacion de los costes de las prestaciones sanitarias y sociales
de los individuos en funciéon de su grado de dependencia. Asi,
empleando datos de la EDAD 2008 y de la Encuesta Nacional
de Salud 2006, los autores estiman en 3.432 € el gasto publico
medio en estos servicios en personas de 65 y mas anos (87% del
gasto fue sanitario y el 13% restante en servicios sociales). El
gasto medio de una persona no dependiente se estimo en 2.704
euros (92% gasto sanitario vs. 8% gasto en servicios sociales),
en 8.216 euros el gasto de una persona dependiente en grado
moderado (76% vs. 24%), en 11.730 el gasto de una persona
dependiente en grado severo (71% vs. 29%) y en 10.372 el
gasto de una persona en situacion de gran dependencia (78%
vSs. 22%). Es importante subrayar que estas cifras se refieren
exclusivamente a recursos publicos.
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Costa-Font et al (2018) emplean un diseno de estudio cuasi-
experimental para evaluar el efecto de la implementacién del
SAAD sobre elusodeservicios sanitarios en el ambito hospitalario.
Empleando como fuente de datos la encuesta SHARE- Survey of
Health, Ageing and Retirement in Europe, los autores encuentran
un punto de inflexion para los beneficiarios del SAAD entre las
oleadas delos afios 2007 y 2011. Mas concretamente, los autores
identifican una reduccion significativa, tanto de las personas
gue recibian ayuda a domicilio como de los que recibian una
prestaciéon econdmica3, en la probabilidad de ser hospitalizado,
en el numero de hospitalizaciones y en la duracién de las mismas.
El efecto estimado es una reduccidon de los costes hospitalarios
de las personas beneficiadas por prestaciones del SAAD del
orden del 11%. Los efectos son cuantitativamente superiores
en aquellas CCAA gque contaban con planes de coordinacion
entre la atencidon social y los servicios sanitarios y, también
relevante, los autores encuentran que a raiz de los recortes
en las prestaciones establecidos a partir de 2011 y 2012, los
efectos resefiados se atenuan significativamente.

Oliva et al. (2015) estiman el valor asociado al tiempo de
cuidados informales prestados a personas con limitaciones en
su autonomia en Espafia en funcion del grado de severidad de
la dependencia. Aplicando uno de los valores intermedios de los
precios sombra utilizados en el articulo, el valor medio anual del
tiempo recibido por una persona que, aun recibiendo cuidados
informales, conforme al baremo oficial de la dependencia aplicado
en Espafia no llegaria al nivel de elegibilidad necesario para
recibir una prestacion de ayuda a la dependencia, se estimd en
26.335 €; en 36.012 € el valor del tiempo de cuidado informal
recibido por una persona dependiente en grado moderado; en
46.430 € el de una persona dependiente en grado severo; y en
49.565 € en una persona en situacion de gran dependencia.

3 la encuesta SHARE se realiza en el domicilio de las personas encuestadas y, por
tanto, no recoge informacion de personas que viven en hogares comunitarios como son las
residencias de mayores.
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Otros trabajos analizan el impacto econdmico de enfermedades
concretas, distinguiendo por partidas presupuestarias (costes
sanitarios y servicios sociales) y sociales (pérdidas laborales,
cuidados informales). Empezaremos por aquellos trabajos que
utilizan muestras de pacientes para pasar después a estudios
gue tratan de estimar impactos agregados a nivel de pais o
incluso multinacional.

Empezando por Lopez-Bastida y col. (2006), estos autores,
empleando la perspectiva social, analizan una muestra de 237
personas con enfermedad de Alzheimer (EA) residentes en sus
hogares. Los autores estiman un coste medio por familia de
28.198 euros (ano de referencia, 2001). La principal partida
de costes son los cuidados informales, con 22.013 euros por
familia, es decir, un 78,1% de los costes totales estimados.
A distancia le seguirian los costes sanitarios, representando
un 13,0% de los costes estimados. El resto lo representarian
los costes de cuidados profesionales o formales de apoyo a
domicilio (asistencia social, pero también tareas provistas al
hogar) y las pérdidas laborales de las personas afectadas por
la enfermedad. Los costes difieren sustancialmente por rango
de avance o severidad de la enfermedad, siendo claro que una
mayor severidad corresponde con un mayor peso de los cuidados
informales.

El anterior resultado es matizado por un estudio realizado por
Mar et al. (2010) donde se analizan exclusivamente costes
no sanitarios asociados a cuidados formales e informales
en personas que han sufrido dano cerebral. En este caso se
cuenta con datos de personas que son cuidadas en su hogar,
pero también de otras personas que los reciben de manera
permanente en residencia. Los autores estiman un coste medio
de cuidados formales e informales de las personas con un nivel
moderado de discapacidad de 40.813 euros, de los cuales,
22.992 euros corresponden a cuidados formales y 17.882
euros corresponden a cuidados informales (afio de referencia,
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2008). El coste medio de las personas con un nivel severo de
discapacidad alcanza los 44.550 euros, de los cuales 35.377
corresponden a cuidados formales y 9.173 euros corresponden
a cuidados informales. Esta caida en el coste de los cuidados
informales y el fuerte incremento de los cuidados formales
se debe a un mayor porcentaje de ingresos en residencias
de las personas con dano cerebral adquirido a medida que se
incrementa la severidad de su discapacidad y, por tanto, su
grado de dependencia.

En el campo de las enfermedades de baja prevalencia o
enfermedades raras también hay varios trabajos donde se
muestra la relevancia de emplear la perspectiva social y, en
concreto, de considerar los cuidados no profesionales. Asi, un
numero monografico de la revista European Journal of Health
Economics (Lopez-Bastida et al., 2016) analizé el impacto
econdmico y la calidad de vida de pacientes de 10 diferentes
enfermedades de baja prevalencia (fibrosis quistica; sindrome
de Prader-Willi; hemofilia; distrofia muscular de Duchenne;
epidermoliosis bullosa; sindrome fragil X; esclerodermia;
mucopolisaccharidosis; artritis juvenil idopatica; e histiocitosis).
Las principales conclusiones apuntan a la baja calidad de vida
de las personas que padecen las enfermedades referidas y al
elevado coste de las mismas, siendo la principal partida los
costes de los cuidados informales. Por ejemplo, en un posterior
estudio, Lépez Bastida et al. (2017) en el caso de la atrofia
muscular espinal, estiman un coste anual de 33.721 euros por
paciente en Espafia (afo de referencia: 2014), de los cuales
los costes sanitarios representaron un 32,3% del coste total,
mientras que los costes directos no sanitarios, principalmente
cuidado informal, alcanzaba el 67,7% restante.

Un dltimo trabajo que mencionaremos dentro de este grupo es
el de Alvarez-Sabin et al (2017), quienes estudian el coste del
primer afo de supervivientes de un primer episodio de ictus
en Espafia. Mediante un disefio prospectivo se siguié a 321
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pacientes durante 12 meses desde el momento de ingreso o
hasta su fallecimiento. El resultado mas llamativo es que del
coste total, estimado en 27.711 euros por paciente (afio de
referencia 2012), los costes sanitarios ascendieron a 8.491
euros (casi un 70% de los mismos fueron costes relativos a
hospitalizacién), pérdidas laborales por valor de 276 euros y
costes de cuidados no sanitarios por valor de 18.643 euros, de
los cuales los cuidados informales representaban el 90%.

Utilizando una perspectiva mas global (top-down), Leal et al.
(2006) estiman el impacto econémico de las enfermedades
vasculares en el ambito de la UE-25. El montante de la cifra
estimada, tomando como afio de referencia el 2003, es dificil
de asimilar: 168.757 millones de euros. De esta cantidad, los
autores estiman que un 62% corresponde a gastos sanitarios,
un 21% a pérdidas laborales y un 17% a costes de cuidados
informales. Desafortunadamente no fue posible estimar el
coste de los cuidados formales. En el caso de Espana, la cifra
estimada alcanzaba los 6.997 millones de euros para el aho
de referencia, de los cuales 4.016 corresponden a gastos
sanitarios, 1.802 corresponden a pérdidas laborales y 1.179
millones a cuidados informales. Un estudio mas actualizado de
estos autores (Luengo-Fernandez et al., 2020), estima que el
impacto econdmico del ictus en 32 paises europeos alcanzé
los 59.605 millones de euros (afio de referencia 2017). De
esta cifra, algo mas del 50%, 26.592 millones correspondio
al gasto sanitario, 4.748 millones a servicios sociales, 15.762
a cuidados informales y el resto a pérdidas laborales. Como
puede comprobarse, en el caso de este tipo de estudios (top-
down) parece que la intensidad de los costes sociales no se
recoge en la misma medida que en los estudios que emplean
muestras de pacientes (enfoque bottom up).

Oliva et al. (2009) emplean un enfoque similar para estimar
el impacto econdmico de las enfermedades mentales. Los
autores estiman unos costes de 7.019 millones de euros,
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representando los costes sanitarios el 39,6% del coste total,
las pérdidas laborales el 42,7% vy los cuidados informales el
17,7% del coste total. Al igual que en el caso de Leal et al.
(2006), no fue posible estimar el coste de los cuidados formales
de atencion social prestados en el domicilio de los pacientes
0 en centros especializados. Otro trabajo reciente estima el
impacto econdmico de la demencia en un conjunto de paises
de la UE, entre los que se incluye Espafia. El montante de la
cifra estimada para el conjunto de EU-15 alcanza los 189.280
millones de euros, tomando como afo de referencia 2007. De
esta cantidad, el 70% corresponderia al coste asociado a los
cuidados informales, el 25% a los cuidados formales y el 5% a
gastos sanitarios (Luengo-Fernandez et al., 2011). En el caso
particular de Espafa, el coste asociado a la demencia se sitla
en 14.557 millones de euros, de los cuales, casi el 80% se
corresponde con el coste asociado a los cuidados informales,
15% al coste de los cuidados formales y el 5% a gasto sanitario.

Otra linea de trabajos se ha centrado en estimar el coste del
Sistema para la Autonomia y la Atencion a la Dependencia
(SAAD) en su conjunto. Jiménez y Vilaplana (2009) estiman
el coste derivado de las prestaciones econdmicas y en especie
concedidas por el SAAD desde 31 de julio de 2008 hasta 1 de
enero de 2010 y comparan los costes totales estimados con
los recursos financieros presupuestados por la Administracidn
General del Estado y las Comunidades Auténomas. Los autores
estiman en 6.336 millones de euros el coste de funcionamiento
del SAAD en el periodo estudiado. En ese mismo periodo, los
presupuestos inicialmente contemplados eran de 4.639 millones
de euros. Por tanto, la principal conclusién que sefialan los
autores es la constatacion de la insuficiencia en los recursos
financieros planificados inicialmente para la puesta en marcha
del SAAD en el periodo analizado, situacidn que se ha tratado de
solventar, casi de manera periddica, con dotaciones de créditos
adicionales. Estas cifras son actualizadas por Barriga y colegas
(2011), quienes estiman que durante el ano 2010 el coste del
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SAAD ascendid a un minimo de 5.549 millones de euros. Por
su parte, el Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad
(2011), estima el gasto corriente total derivado de la atencidn
a la dependencia (SAAD + prestaciones de analoga naturaleza)
en 6.367 millones de euros en el ano 2010. Asimismo, se ha
apreciado como la financiacion total del SAAD por usuario ha
disminuido de manera importante desde el 2009 al afio 2013.
Asi, el gasto anual total por persona dependiente ha pasado
de 8.648 euros en el ano 2009 a 6.879 euros en el afio 2013
(Observatorio de la Dependencia, 2014). Dentro de este
marco, las aportaciones publicas se han reducido mientras,
por el contrario, el usuario ha duplicado su aportacién al coste
total desde 2009, incrementandose del 10% al 20% el nivel de
copago. Mas concretamente, el copago medio por usuario y afio
se habia incrementado en cerca de 700 euros, esto es, un 68%
mas en 2013 que en 2009. Por otro lado, cabe sefalar que el
numero de puestos de trabajo generados en los primeros anos
de implantacion del sistema, entre 2008 y 2012 fueron entre
los 150.000 y 200.000 empleos nuevos. Sin embargo, a partir
de 2012 se aprecid una pérdida de empleo, especialmente
acusada en los servicios sociales sin alojamiento.

Por su parte, Sosvilla-Rivero y Moral Arceb (2011) estiman para
el periodo 2007-2045 el numero de personas dependientes por
grado y nivel y el coste asociado a su atencién en el SAAD.
En el trabajo se estima que en el afio 2045 habra cerca de
1,6 millones de personas beneficiarias del SAAD (0,6 millones
de varones y 1 milldbn de mujeres), ascendiendo el coste del
SAAD a 41.926 millones de euros. Los autores concluyen
proponiendo, dado el importante reto que supone y supondra
para la sociedad espafiola la atencién formal a las personas en
situacion de dependencia, abrir el debate sobre la manera mas
adecuada de financiar los servicios y prestaciones del SAAD con
el fin de asegurar su sostenibilidad. Otro trabajo espafol de
interés es el realizado por Casado y Tur (2008). Los autores
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desarrollan un modelo de simulacion con el objetivo de calibrar
el impacto econdmico de distintas configuraciones del SAAD,
durante el periodo 2008-2015, no sdlo en términos del gasto
total que puede requerirse en cada caso, sino también en lo
tocante a la contribucién relativa de los agentes encargados de
su financiacidn. Los escenarios simulados, ademas de considerar
estas dimensiones, tuvieron en cuenta otros elementos relevantes
como la evolucion demografica y la prevalencia de los problemas
de dependencia, los costes de los distintos servicios en cada
Comunidad Auténoma, los niveles de renta de los beneficiarios,
etc. Los distintos escenarios estiman para el afio 2015 un coste
gue oscilaria entre un valor minimo de 5.987 millones de euros
y uno superior de 7.407 millones de euros, con diferencias entre
los escenarios simulados en la contribucion de Estado Central,
Autondmico y aportaciones de los usuarios.

En el trabajo de del Pozo et al. (2020) los autores emplean el
concepto de “copago sombra” como la diferencia relativa entre
el valor superior de la prestacién econdmica para cuidados en
el entorno familiar y apoyo a cuidadores no profesionales y la
cantidad maxima que podria recibir una persona dependiente
conforme a la normativa, en funcion de su nivel de dependencia,
y la prestacién econdmica que recibe efectivamente. Asimismo,
los autores definen el concepto de “copago sombra extendido”
como la diferencia relativa entre la prestacién monetaria que
las personas cuidadoras deberian recibir si todo el tiempo que
prestan a los cuidados fueran valorados adecuadamente y la
prestacion que efectivamente reciben. Por lo tanto, en este
segundo concepto se tiene en cuenta el coste de oportunidad
del tiempo de la persona cuidadora. En el caso base, los copagos
sombra soportados se estiman en un rango que oscila entre el
61-65%, en funcion del grado de dependencia de la persona. Si
pasamos al concepto de copago sombra extendido, el rango pasa
a ser del 93-95%. La conclusidon alcanzada por los autores es que
el cuidado informal recibe un apoyo muy insuficiente en Espana.
De las cifras estimadas se deduce que mas del 90% del tiempo

Unidades Diddcticas de la ENS pagina 40




Tema 7.9 Los cuidados a personas con limitaciones en su autonomia y el Sistema para la Autonomia y Apoyo a la Dependencia

el numero
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de cuidado informal prestado principalmente por las familias
no es cubierto por las prestaciones econdmicas previstas por el
Estado.

7.3. Evaluacion de servicios y cuidados

Del Pozo et al (2011), analizan qué factores sociodemograficos

y de salud influyen en el tipo de prestacidon asignada en el plan
individualizado de atencion (PIA) de la persona dependiente,
a partir de una muestra representativa de la poblacién
baremada como dependiente a fecha de febrero de 2009 en
la provincia de Cuenca. Los autores identifican que el 83,7%
de la muestra tiene asignada una prestacion econdmica y el
16,3% de servicios. Un 80% recibe cuidado informal ademas
de la prestacién de dependencia. Recibir cuidado informal
incrementa enormemente la probabilidad de que la prestacion
asignada sea econdmica, frente a un servicio.

Por su parte, Hernandez-Quevedo y Jiménez-Rubio (2011)
utilizando datos de la encuesta de discapacidad EDAD-2008,
analizan el nivel de inequidad horizontal en la percepcién
de necesidades no cubiertas de diversas prestaciones
socioecondmicas, empleando métodos basados en el Indice
de Concentracion. Sus resultados identifican una distribucién
equitativa de la necesidad no cubierta para los individuos
discapacitados, y que son los individuos con niveles
socioecondmicos mas bajos los que concentran en mayor grado
la necesidad no cubierta. Asimismo, los patrones de inequidad
horizontal percibida por el individuo varian en funcién del sexo
y la edad, asi como de la prestaciéon especifica y de las razones
que motivan dicha necesidad no cubierta.

El anterior trabajo es matizado con el estudio realizado
por Garcia-Gémez et al. (2015), donde se analizan los
determinantes de los servicios de cuidados de larga duracion y
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las necesidades no satisfechas en Espana. Empleando también la
EDAD-2008, las autoras confirman inequidad en el acceso a los
servicios de cuidados de larga duracién y una fuerte presencia
de necesidades no satisfechas. Los cuidados profesionales se
concentran fundamentalmente en las personas mas favorecidas
econdmicamente mientras que los cuidados informales
intensivos se centran en aquellas mas desfavorecidas. Asimismo,
la presencia de necesidades insatisfechas de los servicios de
cuidados es mas fuerte en personas de renta baja.

En el drea de cuidados informales, Garcia Calvente et al (2011)
analizan las diferencias en las caracteristicas del cuidado que
prestan mujeres y hombres a personas dependientes, y su
asociacion con la percepcion del deterioro de la salud como
consecuencia de cuidar, utilizando datos de la EDAD 2008.
Sus resultados principales indican que casi las 3/4 partes de
las personas cuidadoras son mujeres y que ellas perciben con
mayor frecuencia que los varones un deterioro de su salud
como consecuencia de cuidar (37% y 21%, respectivamente).
Asimismo, las mujeres prestan un cuidado de mayor intensidad
y asumen con mayor frecuencia tareas de ayuda para el aseo
personal, comer y vestirse, asociadas a un mayor riesgo de
percepciéon de deterioro de la salud, mientras los varones
realizan mas tareas de cuidado fuera del hogar (ir al médico,
hacer compras y gestiones), que resultan protectoras para la
percepcion de deterioro de la salud. El estudio realizado por
Pena & Oliva (2015) se centra en la carga que soportan las
personas cuidadoras informales que prestan servicio a personas
con la enfermedad de Alzheimer (EA). En este caso, se analiza la
probabilidad de que las personas cuidadoras informales padezcan
determinados problemas de salud, profesionales y sociales en
funcién del grado de dependencia de la persona cuidada. Los
autores estiman que el 46% de las personas cuidadoras padecia
problemas de salud, un 75% admitid tener problemas laborales
y mas del 90% tenia problemas con sus relaciones sociales.
No obstante, este porcentaje varié dependiendo del grado de

Unidades Diddcticas de la ENS pdgina 42




Tema 7.9 Los cuidados a personas con limitaciones en su autonomia y el Sistema para la Autonomia y Apoyo a la Dependencia

dependencia del enfermo (ver figura 4). Por tanto, se concluye
gue la carga soportada tiene una relacién directa con el nivel de
dependencia de la persona cuidada, ya que aquellos cuidadores
que prestaban servicios a personas con EA clasificados como
grandes dependientes tenian un 22% mas de probabilidad de
sufrir problemas de salud en comparacion con las personas
cuidadoras que prestaban cuidados a un enfermo no elegible
(persona con discapacidad pero no llega al minimo establecido
por el baremo de valoracién para ser considerado como persona
dependiente). Del mismo modo, las cuidadoras a cargo de un
enfermo con EA gran dependiente presentaban un 18% mas de
probabilidad de sufrir problemas en su entorno laboral (10%
en el caso de sufrir problemas relacionadas con las relaciones
sociales) (Peha & Oliva, 2015).

Figura 5. Problemas de los cuidados informales por grado de dependencia de la persona cuidada en el caso
de la enfermedad de Alzheimer

Problemas Salud Problemas Sociales Problemas Profesionales

B Gran Dependiente B Dependiente Severo @ Dependiente Moderado B No-Eligible

Fuente: Pefia & Oliva, 2015

Otro trabajo de interés es el de Garcia-Gomez et al (2011),
donde se estudia la relacién entre cuidados personales formales
e informales para la poblacién dependiente en un conjunto de
paises europeos empleando datos del Survey of Health, Ageing
and Retirement in Europe. El principal hallazgo del trabajo es la
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identificacion de una cierta preferencia, condicionada a recibir
cuidados, por la combinacién de ambos tipos de cuidados,
siendo muy relevantes las variables de salud y del régimen de
convivencia a la hora de definir la combinacion de cuidados
formales e informales. Asimismo, las autoras identifican
diferencias importantes en la probabilidad de utilizacion de
ambos tipos de cuidados entre paises europeos, asociadas a
las caracteristicas institucionales de los sistemas de cuidados
de largo plazo, destacando la relevancia de los cuidados
informales en Espafia. En un trabajo anterior, Garcia-Goémez
(2008) estudiaba el efecto de prestar cuidados informales
en la probabilidad de trabajar en personas en edad laboral.
Empleando datos del Panel de Hogares de la Unién Europea para
el periodo 1994-2001, la autora plantea un modelo dinamico de
participaciéon laboral donde se identificaba un efecto negativo y
significativo en mujeres que residian en el mismo hogar de la
persona cuidada y entre aquellas que prolongaban la prestacion
de cuidados durante mas de un afio. Sin embargo, en aquellas
personas cuidadoras que finalizaban un episodio de cuidado
informal de corta duracién no se identificaba problemas para
reincorporarse al mercado laboral.

Por otra parte, cabe mencionar que si bien en la literatura de
cuidados familiares es mucho mas habitual el analisis de la carga
0 consecuencias negativas del cuidado, existen algunos trabajos
donde se sefiala que el hecho de prestar cuidados informales a un
ser querido podria repercutir de manera positiva sobre la salud
del cuidador, derivado de la satisfaccién, disfrute y compafia que
supone el hecho de cuidar de un familiar (Bauer & Souze, 2015).
Asi, en el estudio de Garcia-Mochon et al (2019), las autoras
encuestan a 610 personas cuidadoras de alta intensidad sobre
problemas en los ambitos laboral, sociofamiliar y de salud, pero
también identifican que un buen nimero de personas cuidadoras
refieren una alta satisfaccién con el cuidado prestado y que la
misma se asocia fuertemente con el apoyo social percibido.
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8. Conclusiones

La aprobacién de la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia,
y la creacidon del Sistema para la Autonomia y la Atencién a la
Dependencia, ha supuesto un cambio estructural en el modelo y
organizacién de los cuidados de larga duracion en nuestro pais.
Si bien el sistema presenta grandes virtudes, conviene también
senalar sus debilidades. Las dos crisis recientes vividas en Es-
pafa (Gran Recesion y Covid-19) han puesto de manifiesto la
fragilidad del mismo.

La evaluacion de los servicios de ayuda a la dependencia no tie-
ne una tradicion tan asentada como la evaluacién de interven-
ciones sanitarias. A ello ha contribuido sin duda tanto el distinto
orden de magnitud de los presupuestos invertidos en sanidad
y en servicios sociales, como a las dificultades inherentes de
evaluar programas e intervenciones alejados del disefo experi-
mental.

Como cualquier tipo de evaluacion, el paso previo es el cono-
cimiento del medio y del contexto en el cual se propicia dichas
prestaciones y programas, asi como la correcta identificacion
de los recursos (formales e informales) y los efectos (sobre los
beneficiarios directos y sobre otras personas) implicados en una
intervencién frente a sus alternativas.

Idealmente, se deberia propiciar una evaluacion continua de las
experiencias de provision de servicios y de coordinacion entre
servicios sanitarios y sociales, en términos de recursos emplea-
dos y resultados finales en salud conseguidos, junto a otros re-
sultados que inciden en diferentes dimensiones sociales (ocio,
vida familiar, profesional, etc). La evaluacidn no debe ser inter-
pretada como una opcion mas o menos util, sino como un ele-
mento cultural inequivocamente unido a los propios procesos de
atencidn socio-sanitaria, como elemento de busqueda de la ex-
celencia en la calidad de los servicios prestados y como garante
de la rendicidn de cuentas ante el ciudadano.
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