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La dependencia como problema familiar

Durante mucho tiempo, el problema de la depen-
dencia, es decir, la necesidad de cuidado de los
menores, los ancianos, los enfermos y las personas
con discapacidad, ha sido gestionado, casi en
exclusiva, por las familias. Estas han sido un recur-
so fundamental para el Estado: el recurso principal
con gue la sociedad ha venido contando para afron-
tar el problema de la dependencia. De este modo,
ha constituido un problema poco visible para la
sociedad y los poderes publicos.

Podemos asi decir que, hasta ahora, la dependen-
cia no ha sido un problema de la sociedad, sino un

problema de las familias, hasta el punto de que la
mayorfa de los programas de asistencia social se
han venido desarrollando sobre la premisa de que
las personas en situacién de dependencia solo
debian recibir ayuda estatal cuando su familia se
mostraba incapaz de cuidar de ellos.

Esto ha hecho que la atencién a las personas
dependientes esté dominada por una gran desi-
gualdad, puesto que la atencion recibida depende
de las circunstancias, formacién y capacidades par-
ticulares de las familias.

Por otra parte, el que los cuidados de las personas
dependientes recaigan de forma exclusiva en las

Cada vez hay méds personas que necesitan cuidados de larga duracion, debido al envejecimiento de la poblacion.
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familias, tiene graves consecuencias para los familia-
res: altos costes en relaciones, en actividades aban-
donadas, en oportunidades de distinto tipo perdidas...
y, también, sobre su propia salud. La atencion a estas
personas recae especialmente en las mujeres que,
en la mayoria de los casos, se ven imposibilitadas de
llevar a cabo actividad laboral alguna (sélo uno de
cada cinco familiares cuidadores tiene un empleo).

En todo caso, en los Ultimos anos, la capacidad de
la familia para asumir esta funcion que la sociedad
le ha venido encargando, se ha visto alterada por
varios factores:

@ Cada vez hay mas personas que necesitan cuida-
dos de larga duracién, debido al envejecimiento
demografico y al incremento de personas en
situacion de dependencia por discapacidad. La
composicion del grupo necesitado de cuidados
ha cambiado: ahora hay menos ninos y mas per-
sonas ancianas y personas con discapacidad.

® Hay menos cuidadores en edad de cuidar. En
efecto, la cantidad de las personas disponibles
para cuidar de otras dentro de la familia, se ha ido
reduciendo. Y a medida que vaya envejeciendo la
poblacion, la reduccion de los apoyos informales
sera todavia méas evidente.

® La creciente incorporacion de las mujeres —cuida-
dores por excelencia en nuestra sociedad- al
mundo laboral, ha puesto en crisis los sistemas
de apoyo informal. Las jévenes generaciones de

mujeres estan abandonando, o relegando cada
vez mas, ese papel de cuidadoras de otros miem-
bros de la familia, que tradicionalmente les venia
asignado.

® E| cambio de la estructura de la familia tradicio-
nal: de la familia extensa a la familia nuclear.

Es preciso reconocer que el proceso acelerado de
envejecimiento de la poblacién y la evolucién de las
familias espanolas estan provocando que el «apoyo
informal», en el que principalmente se sustenta el
cuidado de las personas dependientes —personas
mayores y personas con discapacidad en diferen-
tes etapas de la vida— esté entrando en crisis. Las
necesidades de atencion son cada vez mas impor-
tantes (enfermedades croénicas, accidentes, edades
cada vez mas avanzadas) y, en cambio, la capacidad
de las familias de prestar tales cuidados se reduce
constantemente.

Debido a todo ello, este modelo de bienestar a
costa de la familia hoy no es sostenible. Las fami-
lias ya se encuentran al maximo de su capacidad de
cuidados, y sin los apoyos y la formacién necesa-
rios para proporcionarlos de forma adecuada.

Los poderes publicos no pueden seguir desenten-
diendose del problema, endosando toda la respon-
sabilidad del cuidado de las personas dependientes
a la familia. Es necesario trasladar la responsabili-
dad de la atencion a la dependencia a la esfera
publica, desde la familia a la comunidad.

La futura Ley reconocera el derecho de las personas que no se pueden valer por si mismas a ser atendidas por el Estado.
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La nueva Ley de promocion de la autonomia personal y atencién a
las personas en situacién de dependencia

Asumiendo esta responsabilidad, el Gobierno ha
elaborado una Ley dedicada a la atencién a perso-
nas gue se encuentran en situacién de dependen-
cia. La Ley reconoce un nuevo derecho universal y
subjetivo de ciudadania en Espana, el derecho de
las personas que no se pueden valer por si mismas
a ser atendidas por el Estado, y garantizara una
serie de prestaciones.

La Ley define la dependencia como:

... el estado de caracter permanente en que se
encuentran las personas que, por razones deri-
vadas de la edad, la enfermedad o la discapaci-
dad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autono-
mia fisica, mental, intelectual o sensorial, preci-
san de la atencion de otra u otras personas o
ayudas Iimportantes para realizar actividades
basicas de la vida diaria.

En su articulo 1, cuando se refiere al objeto de la
Ley, dice que :
La presente Ley tiene por objeto regular las con-

diciones basicas que garanticen el derecho a la
promocion de la autonomia personal y atencion

a las personas en situacion de dependencia, que
la misma establece, mediante la creacion de un
Sistema Nacional de Dependencia con la colabo-
racion y participacion de todas las Administra-
ciones Publicas y la garantia por la Administra-
cion General del Estado de un contenido minimo
comun de derechos para todos los ciudadanos
en cualquier parte del territorio nacional.

La situacion de dependencia se clasificaréd en los

siguientes grados:

a.Grado |. Dependencia moderada: cuando la per-
sona necesita ayuda para realizar varias activida-
des basicas de la vida diaria, al menos una vez
al dia.

b.Grado Il. Dependencia severa: cuando la persona
necesita ayuda para realizar varias actividades
basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia,
pero no requiere la presencia permanente de un
cuidador.

c. Grado lll. Gran dependencia: cuando la persona
necesita ayuda para realizar varias actividades
béasicas de la vida diaria varias veces al dia y, por
su pérdida total de autonomia mental o fisica,
necesita la presencia indispensable y continua de
otra persona.

La situacion de dependencia se clasifica en tres grados: moderada, severa y gran dependencia.
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En cada uno de los grados de dependencia, se
estableceran dos niveles en funciéon de la autono-
mia de las personas y de la intensidad del cuidado
que requeriran.

A partir de 2007, las personas podran ser evaluadas
para determinar su grado y nivel de dependencia y
las prestaciones a las que tendran derecho. Para
hacer efectivas las prestaciones reconocidas a la
persona en situacion de dependencia, los servicios
sociales de las comunidades auténomas establece-
ran un Programa Individual de Atencion.

La Ley también contempla teleasistencia en la atencion a la dependencia.

Los servicios incluidos en la Ley son:

@ Servicios de promocién de la autonomia personal
y de atencién a la dependencia, a través de cen-
tros y programas publicos o concertados, inclu-
yendo Servicios de Prevencion, de Teleasistencia,
de Ayuda a Domicilio, de Centros de Dia, de
Residencias.

® Una prestacion econdémica vinculada al servicio,
que tendréa carécter periédico, para que la perso-
na pueda adquirir el servicio en el mercado priva-
do cuando no sea posible el acceso a un servicio
publico o concertado.

® Con caracter excepcional, el beneficiario podra
ser atendido en su domicilio por su entorno fami-
liar, reconociéndose una prestacién econdmica
para cuidados familiares. El apoyo a cuidadores
conlleva programas de informacion, formacion y
periodos de descanso para los cuidadores no pro-
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fesionales, encargados de la atencién de las per-
sonas en situacién de dependencia.

® También se contempla una prestacion econémica
de asistencia personalizada. Tiene como finalidad
la promocién de la autonomia de personas con
gran dependencia. Su objetivo es contribuir a la
contratacién de una asistencia personalizada
durante un numero de horas, que facilite al bene-
ficiario una vida mé&s auténoma, el acceso a la
educacion y al trabajo, y el ejercicio de las activi-
dades basicas de la vida diaria

Entendemos que la Ley supone un gran avance
social desde el momento en que asume que
corresponde a los poderes publicos la protecciéon
frente a la dependencia. Esto supone también una
actuacion a favor de las familias y, en particular, de
las mujeres. Las nuevas prestaciones y servicios
permitiran aumentar su libertad de eleccién, pues-
to que podran decidir cuanto tiempo dedican al cui-
dado de su familiar dependiente y cuanto al ejerci-
cio de su profesion. Y brindara igualdad de oportu-
nidades entre quienes cuentan con recursos eco-
némicos suficientes para pagar el apoyo que preci-
san y quienes no pueden hacerlo.

La familia como instrumento y objeto de atencién

Ahora bien, el que la atenciéon a las personas
dependientes sea asumida por el Estado no quiere
decir que la familia no siga constituyendo, en la
mayoria de los casos, el mejor instrumento de

Las familias necesitan la informacion y formacion precisa para que su atencion a los sujetos dependientes sea satisfactoria.

apoyo a esta dependencia. De ahi que no quepa
pretender sustituirla sino apoyarla. El objetivo fun-
damental ha de ser atender no soélo a las necesida-
des de las personas dependientes, sino también de
sus familias.

Las necesidades de la familia son de distinto tipo:
précticas (tiempo, energia, informacién), psicoldgi-
cas (acceso a conocimientos médicos, evolutivos,
educativos... comprension de las limitaciones y de
las implicaciones de la situacion de dependencia,
asi como su inclusién en la toma de decisiones) y
necesidades de soporte (apoyo social y emocional).
Entre ellas, creo oportuno destacar la necesidad de
informacion y formacion precisa para que su aten-
cion a los sujetos dependientes sea satisfactoria,
asi como la necesidad de servicios y apoyos exter-
nos que permitan el desarrollo pleno de todos sus
miembros y el equilibrio del funcionamiento familiar.
En algunas ocasiones, la familia no puede desem-
penar adecuadamente las funciones que se le exi-
gen por falta de formacion y/o por falta de los recur-
SOS necesarios.

La familia necesita conocer las necesidades especi-
ficas del sujeto dependiente y debe tener informa-
cion sobre los servicios sociales mas adecuados,
sobre los servicios educativos, de ocio, de trabajo,
residenciales... Debe conocer sus derechos y res-
ponsabilidades, saber cémo educar, favorecer el
desarrollo y la autonomia, comunicar, relacionarse...

con el miembro familiar que presenta limitaciones,
y cémo afrontar los problemas que surgen. La
familia demanda, a menudo, unos servicios que le
ensefien, eduquen, entrenen en conocimientos y
habilidades para mejorar su relacién con la perso-
na en situacién de dependencia y para tomar las
decisiones que debe tomar (tratamientos médi-
cos, eleccion de profesionales, servicios, opcio-
nes educativas... ), para las que siente que no
tiene suficientes elementos de juicio. Teniendo en
cuenta estas necesidades de formacién e informa-
cion, se deberian desarrollar distintos marcos para
planificar servicios que faciliten estos conocimien-
tos y los datos en los que se basan las decisiones
para que la familia pueda intervenir también en la
toma de decisiones.

Hemos de tener en cuenta que la presencia de un
miembro dependiente afecta tanto a las demandas
de consumo como a la capacidad productiva de la
familia: el consumo se incrementa debido a la nece-
sidad de servicios especiales y la capacidad de la
familia para ganar dinero queda reducida al dedicar
uno 0 mas miembros su tiempo al cuidado del
dependiente. El aspecto financiero es una necesi-
dad sentida por la mayoria de las familias.

La funcion de cuidado fisico puede resultar en una
rutina diaria exhaustiva y el hogar deja de ser un
lugar de descanso y relajacion. Ademas, estas fami-
lias necesitan dedicar tiempo adicional para la coor-
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dinacién con distintos tipos de profesionales: revi-
siones médicas, servicios rehabilitadores, estimula-
cion... Los momentos de ocio y de vida social que-
dan reducidos a la minima expresién. Las areas
mas desatendidas son las que incluyen ayuda para
el transporte, ayuda diaria, sobre todo, en vacacio-
nes y fines de semana, atencién temporal durante
una enfermedad, servicios de canguro, acceso a las
instalaciones ludicas... Este tipo de ayuda podria
mejorar el aislamiento social sentido por estas
familias.

Ademas de todo ello, las familias pueden necesi-
tar apoyo emocional en determinados momentos
criticos.

Las necesidades de la familia son cambiantes
dependiendo en gran medida de su ciclo vital.
Probablemente, el mayor estrés de las familias es
el futuro. La falta de servicios para las personas con

discapacidad adultas y para los ancianos provoca
incertidumbre y ansiedad que afecta seriamente a
la salud mental de sus miembros y al equilibrio del
funcionamiento familiar.

En definitiva, los servicios deben ser un soporte
fuerte para la familia. Para desarrollar este tipo de
servicios es necesario individualizar las respuestas
ya que cada familia es diferente y tiene distintas
necesidades. A esta diversidad sélo se puede res-
ponder desde planteamientos muy flexibles.

Pero, aun cuando la familia siga siendo unidad de
referencia y la mediadora entre la atencién vy la
persona dependiente, el objeto fundamental de
proteccion debe ser el sujeto que, en situaciéon
de especial vulnerabilidad, tiene derecho a ser
protegido por la sociedad en la que vive, tenga o
no familia y sean cuales sean las circunstancias
de ésta.

La propia persona en situacion de dependencia debe tener oportunidades para experimentar control y eleccion.
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Las familias necesitan la informacion y formacion precisa para que su atencion a los sujetos dependientes sea satisfactoria.

Autodeterminacion y calidad de vida

No debemos olvidar que la finalidad asistencial no
termina con el mero acompanamiento de los suje-
tos dependientes. Especialmente los ninos —pero
también el conjunto de la poblacion afectada- son
susceptibles de mejorar. En efecto, las posibilida-
des de mejora estan abiertas a lo largo de toda la
vida, desde el nacimiento hasta la edad méas avan-
zada. Estas posibilidades de mejora constituyen un
reto y una gran responsabilidad social.

La principal finalidad de una asistencia a la depen-
dencia deberfa ser el intentar que ésta desparecie-
ra o se atenuara de manera que aumentara la capa-
cidad de autodeterminacién de las personas y, en
definitiva, su calidad de vida, tal y como esta defini-
do en el objeto de la Ley.

En efecto, la autodeterminacién constituye uno de
los elementos mas relevantes del concepto de cali-
dad de vida. Mejorar la calidad de vida de una per-
sona supone mejorar su autosuficiencia personal y
social: su capacidad de autodeterminacion. La cali-
dad de vida se basa especialmente en la participa-
cién activa de la persona en la toma de decisiones

sobre su vida (FEAPS). La autodeterminacion se
refiere a “actuar como el principal agente causal de
la propia vida y realizar elecciones y tomar decisio-
nes relativas a la calidad de vida de uno mismo,
libre de influencias o interferencias externas indebi-
das” (Wehmeyer, 1996).

Se aboga por una planificacién centrada en la per-
sona, considerando al individuo y a la familia como
directores de sus propios apoyos, como participan-
tes de hecho en la planificacién y control de sus
propios apoyos. Asi queda indicado en uno de los
objetivos de las prestaciones de dependencia que
plantea la Ley: " Participar en la formulacion y apli-
cacion de las politicas que afecten a su bienestar”.

La propia persona en situacion de dependencia
debe de tener oportunidades para experimentar
control y eleccion. Demasiado a menudo, se le nie-
gan oportunidades para ejercer su capacidad de
elegir y controlar muchos aspectos de su vida. Y
esta negacién suele conducir a una incapacitacion
aprendida, a una mayor dependencia, a una falta de
autoestima y a una motivacién limitada. La oportu-
nidad de elegir y tomar decisiones sobre la propia
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vida, sobre los propios apoyos, es fundamental
para la calidad de vida. La provisién de estas opor-
tunidades refleja las mejores practicas en los actua-
les programas de servicios y apoyos.

Para conseguir una mejora de la calidad de vida de las
personas en situacion de dependencia, es importan-
te, no soélo incrementar su competencia personal,
sino también incidir en el contexto en el que estas
personas viven. Las personas en situacion de depen-
dencia necesitan apoyos directos y formacion para el
desarrollo de sus habilidades y capacidades persona-
les; pero necesitan también que se imparta una for-
macién dirigida a adaptar los entornos.

Queremos insistir en esta perspectiva contextual.
La situacién de dependencia en que se encuentran
las personas resulta de la interaccion entre sus limi-
taciones y su entorno fisico y social. La situacion de
dependencia no es algo fijo ni dicotémico, sino

' Vi

cambiante, en funcién, no sélo de las limitaciones
de la persona, sino también de los apoyos disponi-
bles en su entorno. Uno disminuye las limitaciones
funcionales (y, por lo tanto, el nivel de dependencia
de la persona) proporcionando intervenciones o
SEervicios y apoyos.

A través de ellos, se trata de reducir el desequilibrio
entre las exigencias del entorno y las capacidades
funcionales del individuo. Disefar los contextos
para que puedan ser compartidos por todas las per-
sonas que los integran, con independencia de su
mayor o menor capacidad, es un reto social clave
en el proceso de prestacién de apoyos a personas
en situacion de dependencia.

La mejora de la calidad de vida de las personas en
situacion de dependencia no es responsabilidad
exclusiva de su familia, es un asunto de todos:
cuestion de solidaridad y ética social B

La mejora de la calidad de vida de las personas en situacion de dependencia es un una cuestion de solidaridad y ética social
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