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RESUMEN

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidn a las personas en situacion de dependencia que en su momento parecia suponer
un importante avance social, fruto de un Estado de Bienestar moderno, ha tenido un
desarrollo irregular. Esto dificulta el acceso a los beneficios de la Ley a personas afectas
de enfermedades renales que para sobrevivir necesitan someterse a tratamiento con
hemodialisis y que no pueden valerse por si mismas, lo que influye negativamente en su

calidad de vida y en la de sus cuidadores familiares.

Los objetivos de este estudio son conocer, a través de los instrumentos que la Ley
propone, el grado de dependencia de los enfermos que en Catalunya se tratan con
hemodialisis y su supervivencia a tres afios. También se pretendié saber como afecta esta

situacion a sus cuidadores familiares.

Se llevd a cabo un estudio observacional en el que mediante un cuestionario
basado en el baremo que propone la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidn a las personas en situacion de dependencia se valord a 810 personas sometidas
a tratamiento con hemodidlisis. Durante los tres afos posteriores a esta valoraciéon los
responsables del centro donde se les atendia informaron sobre la supervivencia de estos

pacientes.

Paralelamente se llevd a cabo un estudio cualitativo en el que mediante una
entrevista semiestructurada se recogieron las vivencias de 16 cuidadores de personas en

tratamiento con hemodialisis que presentaban situacién de gran dependencia.

Nuestros resultados permiten concluir que un 18,1% de los enfermos tratados con
hemodialisis en Catalunya presentan dependencia en diferentes grados. Los criterios de la
Ley infravaloran su condicion de dependencia por lo que al valorarlos se tendrian que
considerar circunstancias especiales. El perfil de estas personas difiere del de la poblacién
general dependiente en cuanto a la edad y severidad de la dependencia, que esta
causada fundamentalmente por déficits de movilidad y por alteraciones cognitivas. Esta
dependencia se relaciona con la mortalidad de la persona y esta influenciada por un nivel
socioecondmico bajo, la presencia de otras enfermedades cronicas y el que sea portadora

de un catéter. La mortalidad de las personas dependientes se relaciona con su grado de
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dependencia y es superior a la media de los pacientes en hemodidlisis. No obstante, un
numero relevante de pacientes con diferentes grados de dependencia sobreviven un

periodo de tiempo superior los tres afios.

Sus cuidadores familiares definen el cuidado como una pesada carga para la que
hacen falta conocimientos y habilidades especificos. Dicha carga limita su calidad de vida
y afecta a su salud, pero a su vez tiene connotaciones positivas relacionadas con la

satisfaccion por el deber cumplido o con demostrar carifio a la persona cuidada.

Se propone profundizar en el estudio de los factores que llevan a la dependencia
de las personas en tratamiento con hemodialisis y considerar la dependencia como un
factor predictivo mas de morbimortalidad, para ello seria (til la utilizaciéon por parte del
Registre de Malats Renals de Catalunya del baremo propuesto por la Ley de Promocion de

la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacién de dependencia
Se debe considerar a la familia como eje fundamental mejorar la supervivencia y

morbilidad de los pacientes y se hace necesario que las instituciones den soporte a estas

familias con acciones de apoyo practico y reconocimiento de su labor.

Palabras clave: Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las

personas en situacién de dependencia. Hemodialisis. Cuidadores familiares.
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INTRODUCCION

Una de las propuestas legislativas que mas impactaron en la opinién publica
espanola en la primera década de este siglo fue la promulgacion de la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencidon a las personas en
situacion de dependencia (en adelante LAAD), que pretende dar la cobertura adecuada a
aquellas personas que por cualquier razén no son capaces de valerse por si mismas.
Aunque dicha Ley fue aprobada con el respaldo de casi todas las fuerzas parlamentarias,
desde el primer momento su aplicacion ha sido objeto de numerosos debates sociales,
debido entre otros motivos a las dificultades surgidas ante su implantacion y desarrollo.
Esta Ley llegaba en un momento critico para la sostenibilidad de los servicios publicos,
hasta el punto de que se ha argumentado quizds se creara sin tener en cuenta la
situacion real del pais pues “se produce en modo y procedimiento ‘a destiempo”. Fuera
de tiempo social, ya que se trata de una intervencion publica tipica del estado de
bienestar del siglo XX bajo parémetros culturales y filosoficos por tanto distintos a los

actuales” (Lépez-Casasnovas y Del Pozo, 2010, p.10).

No obstante, la promulgacion de la Ley fue acogida con cierta euforia, ya que se
creyd que solventaria la carencia que tenia Espafia en materia de proteccion social para
un colectivo cada vez mas numeroso pero cuya atencién hasta esa fecha carecia de
alternativas razonables. En efecto, por entonces se argumentaba que el sistema sanitario
espanol "se considera ejemplar en perspectiva internacional por haber alcanzado tasas de
cobertura, equidad y satisfaccion medios o superiores a otros paises avanzados de la
OCDE” (Rico, Freire y Gérvas, 2007, p.401). Estas caracteristicas le permitia estar a la
cabeza de los paises sanitariamente avanzados en cuanto a determinados resultados
indicadores de su calidad, como la esperanza de vida o el nUmero de trasplantes de
organos realizados anualmente, pero no habia una legislacion Unica que cubriera de
forma integrada las necesidades no solo sanitarias, sino también de la vida diaria de
personas con determinadas dificultades y se reconocia que “no todas las demandas de
proteccion publica encuentran respuesta en las prestaciones incluidas en nuestro sistema
de Seguridad Social” (Garcia-Calvente, 2007, p.7).

La Ley, que pronto se denomind popularmente Ley de Dependencia, asumié con

matices la definicion de dependencia del Consejo de Europa que la consideraba como “/a
necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana”
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(Consejo de Europa, 1998). Se pretendié con ella configurar el denominado cuarto pilar?,
unido a la sanidad, la educacién y las pensiones de un Estado del Bienestar con el que
Espafia pretendia superar un sistema asistencial considerado anticuado para poder
colocarse entre paises mas avanzados en asistencia social (Navarro, 2004; Asis, 2007;
Baviera, 2007).

La necesidad de disefar sistemas de proteccion para las personas que tienen
limitaciones en algunas de sus capacidades viene de lejos, imbricada en la concepcion
moderna de atencion por parte del Estado. Asi la labor de la Organizacion de Naciones
Unidas (ONU) en relaciéon a la dependencia se ha plasmado en numerosas iniciativas
como la adoptada sobre la Declaracién de Derechos de los Impedidos (ONU, 1975) o el
Programa de Accidon Mundial para las Personas con Discapacidad (ONU, 1982), que
abarcd el periodo 1983-1992%. También en las primeras recomendaciones del Consejo de
Europa de los afios setenta se senala que en la Unién Europea (UE) el punto de partida
del tratamiento de la discapacidad y la dependencia es que la situacién de las personas
afectadas debe abordarse desde el punto de vista de los derechos humanos (Jiménez-
Lara, 2007; Palacios y Asis, 2008). Por otra parte, son numerosas las aportaciones de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) al abordar el problema de la dependencia; cabe
sefalar la aprobacion de la Clasificacion Internacional de Funcionamiento de la
discapacidad y de la Salud, (CIF), (OMS, 2001) o el Programa de Envejecimiento y Ciclo
Vital presentado en la Segunda Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento (OMS, 2002).

En Espafia se recapituld el estado de la cuestion en el Libro Blanco de la
Dependencia (2005), extenso documento elaborado por la Secretaria de Estado de
Servicios Sociales, Familias y Discapacidad, que supuso un punto de partida importante en

la reflexion y posterior toma de decisiones publicas en torno a la proteccion de las

! Este término fue definido por el catedrético Vicens Navarro en una conversacion con el ministro Borrell,
utilizandolo como simil de una silla a la que faltara una de sus patas. Segun este autor dicho término aunque
se utiliza ampliamente ha reducido erréneamente su significado inicial, que incluia el derecho al acceso a la
escuela en la infancia para referirse Unicamente a la dependencia. (Navarro, V., 2009)

2 Muchas de estas iniciativas se han centrado en evitar la discriminacién de las personas con discapacidad asi
Las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas Discapacitadas elaboradas por la
ONU en 1983 suponen un cambio radical a favor de los derechos humanos y un modelo social sobre la
discapacidad (ONU,1983).
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personas que necesitan ayuda para desenvolverse en su vida cotidiana y que cristalizaron
en la LAAD.

La Ley considera no sdlo a las personas dependientes, también tiene muy en
cuenta a sus familias y les otorga un papel fundamental, ya que en Espafia mas del 85%
de personas dependientes son cuidadas por su familia (INI, 2010)?. Numerosos estudios
avalan que el cuidador de una persona dependiente sufre una carga fisica y emocional
que le pueden llevar a situaciones limite (Allen y Perkins; 1995; Argimon, Limdn y Abdsa,
2003; Albarran y Alonso, 2009; Del Pozo y Escribano, 2012). Por ello, una de las
prioridades de cualquier politica publica sobre dependencia como la LAAD, tiene que
prestar apoyo y atender a las necesidades de los cuidadores familiares.

Ademas de la atencion por parte de su familia, se ha de considerar que el trato a
las personas dependientes ha sufrido con los afios enormes transformaciones, y es en
épocas recientes cuando la proteccion a la dependencia se enmarca dentro de la
prestacion por parte del Estado de toda una serie de servicios sociales de caracter
universal, que constituyen quizas el elemento central de la filosofia politica que comporta
el Estado de Bienestar. Aunque los origenes de esta estructura socio-politica se remontan
a principios del siglo XX, alcanz6 su madurez en los afios 50 y comienza a entrar en crisis
poco mas tarde, coincidiendo con las crisis econdmicas que se produjeron en las
sociedades occidentales desarrolladas. Esto ha dado origen a un amplio debate sobre la
necesidad de que los gobiernos adopten decisiones coste-efectivas, o que hace que
muchos auguren que nos encontramos ya ante la “crisis definitiva” del Estado de
Bienestar. Esta nueva situacion socioeconémica hace prever que el Estado se vera incapaz
de prestar determinados servicios sociales como los que propone la LAAD (Lépez-
Casasnovas y Nicodemo, 2011; IMSERSO 2012b).

3 Este estudio se denomina EDAD 2008 y forma parte de las encuestas sobre discapacidades que lleva a cabo
el Instituto Nacional de Estadistica, en base a macro-encuestas que dan respuesta a la demanda de esta
informacién por parte de las Administraciones Publicas y de numerosos usuarios, en particular organizaciones
no gubernamentales. Estas encuestas cubren buena parte de las necesidades de informacién sobre los
fendmenos de la discapacidad, la dependencia, el envejecimiento y el estado de salud de la poblacion
residente en Espafia. Se han realizado tres macro-encuestas en 1986, 1999 y 2008: la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias (EDDM 1986), la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Estado de Salud (EDDES 1999) y la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD 2008). La metodologia para realizarlas sigue las recomendaciones de la OMS, y en
particular las clasificaciones internacionales vigentes en el afio de realizacion de cada encuesta (INI, 2002;
INI, 2010).

25



INTRODUCCION

Actualmente la economia y la sociedad se enfrentan a situaciones de riesgo
derivadas de un contexto complejo, que esta incidiendo de forma muy desfavorable en el
desarrollo de la LAAD (Barriga, Breznes, Garcia-Herrero y Ramirez, 2011; Taula d’entitats
del tercer Sector Social de Catalunya, 2011; IMSERSO 2012b). Desde su promulgacién ha
habido dudas respecto a cdmo implementarla, y se ha puesto de relieve que plantea
problemas en su formulacion cuyo analisis supera su contenido dispositivo, ya que tienen
como base cuestiones mas profundas (Lopez-Casasnovas, et al., 2010; Barriga, Brezmes,
Nieto, Garcia-Herrero y Ramirez, 2013). Las dificultades generadas por su puesta en
marcha y las posteriores modificaciones que la Ley ha sufrido® han generado
controversias que dan pie a la reflexién sobre la complejidad de un sistema que pretende
incluir aspectos relacionados con la Economia, la Sanidad, el Derecho Administrativo, la

Politica Social y el Trabajo Social.

Uno de los grandes interrogantes que planted la promulgacion de la LAAD fue el
nimero de personas que serian beneficiarias de la misma. El Libro Blanco de la
Dependencia, basandose en la informacion proporcionada por EDDES 99 llegé a la
conclusion de que “e/ numero de personas residentes en domicilios familiares con
discapacidad severa y total podra cifrarse en 860.000” (IMSERSO, 2005b, p. 80). A esta
cifra habria que sumar otras situaciones de dependencia menor y los responsables de la
implementacion de la LAAD argumentaban que dicha cifra se incrementaria y tenderia a
aumentar ya que se deberia incluir en el sistema a colectivos con caracteristicas
especificas poco estudiadas®. Por otra parte, en los estudios realizados sobre la magnitud
de la dependencia hay pocas previsiones en cuanto a la supervivencia de las personas
que habiendo accedido a los beneficios de la Ley se mantienen en el sistema (Alegre,
Ayuso, Guillén, Monteverde, y Pociello, 2005; Barceld y Quintero, 2006; Palacios, Abellan
y Esparza, 2008). Por tanto, para aproximarse al coste real de la atencion a la
dependencia es necesario conocer qué posibilidades tienen determinados colectivos de

acceder al sistema y qué permanencia pueden tener en el mismo.

* Destacarfa la Resolucion de 13 de julio de 2012, de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad,
por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia para la mejora del sistema para la autonomia y atencién a la dependencia (BOE, 3-8-2012);
dicha resolucion reformula alguno de los aspectos significativos de la LAAD.

> Asi lo afirmaba en una entrevista el entonces ministro de Trabajo y Asuntos Sociales, Jesls Caldera
(Zamarro, 2008).
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Un grupo paradigmatico especialmente sensible al fendomeno de la dependencia es
el constituido por las personas que padecen enfermedades crdnicas (Casado, 1991;
Sanchez-Fierro, 2004), que cada vez es mas prevalente y cuya atencién integral
constituye uno de los grandes retos de los sistemas de salud “ya que la amplia variedad
de enfermedades cronicas que cursan o pueden cursar con dependencia hace
especialmente dificil la estandarizacion de sus cuidados’ (Gaspar, 2004, p.18). Entre el
colectivo de personas con enfermedades crénicas puede destacar el de las afectadas por
una insuficiencia renal en su fase terminal y que necesitan para sobrevivir someterse a
tratamiento con hemodidlisis (HD). Este conjunto de personas es especialmente
susceptible a la dependencia, puesto que en ellos concurren varios factores: edad,
morbilidad y tratamiento con HD.

La prevalencia de enfermedad renal se relaciona muy directamente con la edad,
por lo que un numero importante de los pacientes que se atienden en las estructuras
sanitarias que practican el tratamiento con HD superan los 75 afios, y no es extrana la
inclusion de octogenarios en programas de tratamiento con hemodialisis (Pérez-Garcia,
Martin-Malo, Fort, Cuevas, Lladds, Lozano, et al., 2009). No solo las personas mayores,
también las mas jovenes en tratamiento con HD, pueden verse afectadas por la
dependencia, pues igual que los mayores, muchos tienen enfermedades asociadas como
diabetes o arteriopatias y todos, jovenes y ancianos, sufren el deterioro asociado a HD.
Estas circunstancias hacen que en dichas unidades de didlisis se atienda a numerosas
personas con gran dependencia, lo que repercute sobre la estructura organizativa de la
atenciéon sanitaria de estas personas (Arenas, AIvarez-Ude, Angoso, Berdud, Antolin,
Lacuela et al., 2006; De Francisco 2010), que necesita apoyarse en una infraestructura
social de la cual destacan los cuidados que reciben en su domicilio, y que van mas alla de
los puramente domésticos, pero que son imprescindibles para facilitar su supervivencia
(Contreras, Jurado, Rivero y Crespo, 2004; Beanlands, Horsburgh y Fox, 2005; Pastor y
Julian, 2010).

Conocer el grado de autonomia de los pacientes en HD siempre ha sido un
elemento importante en los estudios epidemioldgicos internacionales de la enfermedad
renal, siendo la presencia en las unidades de HD de personas dependientes similar en los

paises sanitariamente avanzados entre los que se encuentra Espafia y especialmente
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Catalunya. Por tanto, el Registre de malalts renals de Catalunya® (RMRC) incluye entre los
datos de cada paciente algunos referentes a su autonomia; informes actuales de este
organismo afirman que el 37% de los pacientes tienen alguna limitacion para actuar de
forma independiente en la vida diaria. Aunque estos datos no se han obtenido con los
criterios establecidos por la LAAD, se puede inferir que un porcentaje significativo de
pacientes sometidos a tratamiento con HD en Catalunya pueden ser subsidiarios de esta

Ley.

Es necesario conocer hasta qué punto contempla la LAAD la situacion de
dependencia de estas personas, por lo que se les ha de valorar con los criterios que la
Ley establece. Ademas, conocer las caracteristicas de su dependencia y sus circunstancias
familiares puede ser atil para minimizar alguno de los problemas que plantea su
implementaciéon, como la tendencia de los beneficiarios a acogerse a la prestacion
econdmica para cuidados en el entorno familiar’. Por otra parte, conocer cudl es la
supervivencia a medio plazo de los pacientes renales dependientes, facilita la estimacion
de los costes reales de la inclusion de miembros de este grupo como beneficiarios de la
LAAD. Para enmarcar a estos pacientes en el conjunto de la LAAD se han de tener en
cuenta sus caracteristicas especificas como pacientes renales y otros aspectos
sociodemograficos, tanto del propio paciente como de sus familias valorandolos con los

instrumentos como el baremo que la misma Ley define®.

® El RMRC es un organismo creado en 1984 y dependiente del Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya, que pretende dar respuesta a las necesidades de informacion de los profesionales implicados en la
atencién a las personas con insuficiencia renal terminal en Catalunya. Es un registro de base poblacional que
recoge informacién de todos los pacientes en tratamiento sustitutivo renal (didlisis o trasplante renal) de
Catalunya. Todos los centros publicos o privados tienen la obligacién de enviar anualmente al registro la
informacion referente a los pacientes que atienden (RMRC, 2010).

7 Como se verd mas adelante, la LAAD recoge es tipo de prestacién con caracter excepcional, mientras que la
realidad demuestra que es la forma de prestacion mas demandado por los beneficiarios.

8 La LAAD establece la creacién de un baremo de valoracién, documento técnico que fue aprobado mediante
el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril y permite determinar las situaciones de dependencia de los posibles
beneficiarios.

28



INTRODUCCION

Lo expuesto permite justificar este estudio que plantea las hipdtesis y objetivos que

siguen:
HIPOTESIS

a) Personas sometidas a tratamiento con hemodialisis pueden estar en situacion de

dependencia y por tanto ser beneficiarias de la LAAD.

b) Estos enfermos presentan caracteristicas respecto a la dependencia que los
distinguen de otros colectivos.

c) La situacion de dependencia es un factor que influye en la supervivencia de las

personas sometidas a HD.
d) Los cuidadores familiares de estos enfermos son agentes necesarios para facilitar

su atencién integral que necesitan soporte profesional para llevar a cabo su
cometido.
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Estas hipdtesis nos llevan a planear una investigacién con los siguientes objetivos:

OBJETIVOS GENERALES

Conocer y analizar los grados de dependencia que presentan las personas
sometidas a tratamiento con HD en Catalunya segun los criterios que define la
LAAD.

Conocer las principales caracteristicas sociodemograficas y las necesidades de los

cuidadores familiares de personas dependientes sometidas a dicho tratamiento.

De estos objetivos generales se desprenden los siguientes objetivos especificos:

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Definir la existencia de patrones comunes propios de la situacion de dependencia
de los enfermos renales sometidos a tratamiento con HD y determinar cuales son

las principales causas de dicha dependencia.

Determinar las caracteristicas del entorno social de las personas en situacion de

dependencia en tratamiento con HD.

Determinar la mortalidad de las personas dependientes sometidas a HD y la

posible relacion entre mortalidad y grado de dependencia.

Analizar la repercusién que sobre el cuidador familiar tiene el hecho de cuidar a

una persona dependiente sometida a HD.

Proponer una guia de actuacién para pacientes y cuidadores que facilite la
gjecucion de las actividades de la vida diaria.

Para lograr dichos objetivos este estudio se ha estructurado en dos partes bien

diferenciadas. En la primera parte se construye el marco tedrico articulado en cinco

capitulos, que pretenden efectuar un recorrido que va desde la concepcién de autonomia
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versus dependencia hasta las caracteristicas que permiten enmarcar determinadas

circunstancias del paciente renal tratado con HD en Catalunya en el contexto de la LAAD.

El primer capitulo recoge una aproximacién al concepto de autonomia haciendo
hincapié en que para llegar a él la sociedad ha necesitado de posicionamientos filoséficos
y politicos. Se define la autonomia contemplada desde las ciencias de la salud y se
describe como la sociedad ha recurrido a la bioética para preservarla.

El capitulo II trata de la dependencia como situacion en la que falla la autonomia
de la persona. Define la dependencia desde su perspectiva socio-sanitaria, describiendo
las clasificaciones y los instrumentos de valoracion mas comunes para determinar los
distintos tipos de dependencia, se detallan las causas que mas frecuentemente llevan a la
dependencia, relacionandolas con las nuevas perspectivas sociales y demograficas que

incluyen primordialmente el envejecimiento de la poblacion.

El capitulo III describen los diferentes planteamientos que a lo largo de la historia
han configurado la atencion a las personas dependientes que sin menoscabo del cuidado
informal, han culminado con unos sistemas de proteccidon social. Estos sistemas han
permitido el desarrollo de normas como la LAAD, que han dado contenido legal a dicha
atencion; en este capitulo se hace especial referencia al cuidador de la persona

dependiente como gestor basico de la dependencia.

El capitulo IV refiere los principales elementos del marco legal en el que se articula
la LAAD, desde los antecedentes que llevaron a su promulgacion hasta las modificaciones
que se han llevado a cabo en el proceso de implementacion; se especifica cuales han sido

las estructuras que han permitido el desarrollo de la Ley en Catalunya.

Por ultimo, el capitulo V describe las principales caracteristicas del paciente renal,
la problematica que genera su atencion, como se organiza el tratamiento de la
insuficiencia renal en Catalunya y se justifica por qué pacientes sometidos a tratamiento

con HD y sus cuidadores pueden ser subsidiarios de la LAAD.

En la segunda parte de este estudio se estructura el trabajo de campo
describiéndose el contexto de la investigacion, la metodologia utilizada, los resultados
obtenidos, el posterior andlisis y conclusiones, asi como la aplicabilidad del estudio que
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incluye propuestas de mejora para la atencién a las personas dependientes sometidas a
tratamiento con HD.
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CAPITULO I.

LA AUTONOMIA Y SU RELACION CON LA SALUD

Cualquier estudio sobre la LAAD debe contemplar que ya en el mismo titulo de la
Norma, se recoge que la mejor manera de proteger a una persona de una situacion de
dependencia es promocionar su autonomia. Esto implica una reflexiéon amplia sobre los
conceptos autonomia y dependencia, cuyo significado puede tener matices diferentes si
se contempla desde la filosofia y otros ambitos de las ciencias sociales o desde las

ciencias de la salud.

En este capitulo se lleva a cabo una aproximacién a la nocidén de autonomia que va
desde su epistemologia a su concepcidn antropoldgica, filosofica y politica, pues la
autonomia de la persona es un elemento clave que ha permitido configurar estructuras
fundamentales de la sociedad actual. Se define qué se entiende por “autonomia
funcional” desde una perspectiva sociosanitaria y se analizan los principios basicos de la
bioética que pretenden preservar la autonomia de las personas en cualquier situacion de

salud.
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1.1. UNA APROXIMACION A LA NOCION DE AUTONOMIA. LA
AUTONOMIA PERSONAL O FUNCIONAL

SegUn el Diccionario de la Real Academia Espafiola (2001)° el término autonomia
tiene varias acepciones: en su segunda acepcion, la define como la “condicion de quien,
para ciertas cosas, no depende de nadi€’ (RAE, 2001). De su etimologia aguto (uno
mismo) y nomos (norma)se desprende que autonomia es gobernarse a si mismo, es ser
libre, pero sélo en determinados aspectos. Actualmente el término autonomia se relaciona
con conceptos como intimidad, libre voluntad, elegir el propio destino o ser duefo de uno
mismo. La nocidn de autonomia se ha vinculado pues intimamente a la de libertad ya que
indica la independencia de un individuo para obrar con arreglo a su voluntad; esta
integrada en el pensamiento filoséfico y en disciplinas como la Etica y la Moral y se
relaciona con la responsabilidad (Aguado, 1997; Aranguren, 2003). Los analisis sobre la
libertad y la autonomia han ocupado a los grandes pensadores de todos los tiempos, pero
cobran especial importancia en épocas cercanas a la nuestra en las que se relacionan con
valores como los derechos humanos o la democracia (Castells, 1999; Held, 1997; Asis,
2007).

En ciencias de la salud, la expresién “persona auténoma”, tiene matices muy
relacionados con capacidades fisicas y psicoldgicas ya que se refiere a tener “autonomia
funcional” que se define como “/la capacidad de cumplir o realizar determinadas
acciones, actividades o tareas de la vida diaria, necesarias para mantener el cuerpo y
subsistir de forma independiente’ (Blouin y Bergeron 1997, p.42). Por tanto, la falta de
autonomia, en este caso funcional, implicara dificultades para llevar a cabo dichos actos y
pondra a la persona en una situacion que la llevara a necesitar del concurso de otros para
poder subsistir, por lo que se la considera “dependiente”. Aunque en este estudio la
referencia mas frecuente sea a la “autonomia funcional”, no olvidamos que el sustrato en
que se asienta esta expresion es el concepto basico del término autonomia, y su relacion

con los valores citados.

° Se citan en este trabajo algunas definiciones recogidas en el Diccionario de la Real Academia de la Lengua,
como punto de partida para la reflexion sobre algunos conceptos al considerar que un lenguaje consensuado
es la base de los significados sociales.
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En su articulo 2.1 la LAAD define la autonomia como “/a capacidad de controlar,
afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales acerca de como vivir de
acuerdo con las normas y preferencias propias asi como de desarrollar las actividades
béasicas de la vida diarid’, en esta esta expresion, la Ley se refiere a la autonomia en el
sentido de funcionalidad del organismo, pero también menciona la capacidad moral de
autogobierno. La autonomia es por tanto una caracteristica de la persona que puede
abordarse desde la filosofia o la antropologia hasta las politicas sanitarias mas concretas,
implicando conceptos y reflexiones que se deben contemplar cuando se procura
establecer pautas para conseguir una sociedad sana y solidaria.

1.1.1. LA AUTONOMIA COMO CARACTERISTICA DEL SER HUMANO

La misma concepcidn de ser vivo implica cualidades muy directamente
relacionadas con la autonomia; Yepes y Aranguren (2006) recuerdan que desde la
antigliedad, para definir lo que es estar vivo se han considerado cualidades relacionadas
con la autonomia, como la capacidad de uno mismo para moverse sin necesidad de algo
externo. Desde el estudio de la vida mas clasico a la moderna antropologia, se citan otras
caracteristicas inherentes al ser vivo relacionadas con la autonomia, como es la unidad, ya
que el ser vivo es uno que si se divide muere. También el ser vivo es inmanente, es decir,
permanece y se autorrealiza, lleva a cabo actividades como crecer o nutrirse cuyo efecto
queda dentro del mismo “/o vivo se disiente a lo largo del tiempo hacia una plenitud de
desarrollo y hacia la muerte. (Yepes y Aranguren, 2006, p.22). Ademas, esta capacidad
de autorrealizacion se mantiene a lo largo de la vida, ya que los seres vivos cuando nacen
inician un proceso que “tiene un ritmo ciclico y armonico, su movimiento se repite, vuelve
una y otra vez a empezar y se va desplegando a base de movimientos repetidos, cuyas
partes estan internamente proporcionadas unas con otras hasta formar un todo unitario,
(Yepes et al., 2006, p.22). Pero este mismo ciclo, permite la autorrealizacién dentro de su
armonia y esto hace que la vida sea siempre nueva, y que en cualquiera de sus fase
surjan novedades, “/a estructura de la vida consiste en ser radical innovacion: la vida es

siempre nueva”(Marias, 1978, p.270).

Junto a estas caracteristicas comunes a todos los seres vivos, se puede determinar
una escala evolutiva, que culmina en el ser humano y para la que es necesaria su
autonomia. Vicente y Choza (1991) y Yepes y Aranguren (2006) mencionan que ya los

clasicos consideraron que esta estructura iria de lo mas simple a lo mas complejo y que
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en esta escala hay un primer grado, la vida vegetativa que es la propia de las plantas y
todos los animales superiores y tiene tres funciones principales: la nutricion, el
crecimiento y la reproduccion. El segundo grado es la vida sensitiva, que distingue a los
animales de las plantas y consiste en tener un sistema perceptivo que ayuda a realizar las
funciones vegetativas mediante la captacion de diversos estimulos. Esta captacion se
realiza mediante le sensibilidad interna y externa y produce una respuesta, el instinto que
"es la tendencia del organismo biologico a sus objetivos mas basicos no mediados por el
conocimiento”. (Vicente y Choza, 1991, p.70). La vida sensitiva tiene pues un caracter
automatico, dentro de un circulo estimulo-respuesta, la sensibilidad participa al fomentar

la conducta y permite realizar fines propios de la especie que no pueden ser modificados.

El tercer grado de la escala es la vida la intelectual, la propia del hombre, en ella
se rompe la necesidad del circuito estimulo-respuesta. Por tanto, las caracteristicas
propias y diferenciales de esta vida superior permiten al hombre elegir intelectualmente
sus propios fines, sin conformase con los fines de la especie y le permiten proponerse

fines personales.

La inmanencia le lleva a tener un mundo interior, a una intimidad que nadie
conoce y que no depende de nadie mas que de él mismo, es la cualidad que le permite
crear, sacar lo que tiene dentro de si mismo y de la que nadie mas participa y esto le da
libertad “La capacidad de ser intimo y de manifestarse implica la libertad” (Yepes et al.,
2006, p.61).

La autonomia del ser humano se concreta asi en la propia definicién del hombre
dada desde la antigliedad, que le considera como un ser que se propone fines personales,
que es capaz de darse a si mismo fines y de elegir los medios para llevarlos a cabo; en él
la separacion de fines y medios es fundamental, ya que no tiene una respuesta

automatica a los estimulos, la concreta y aprende mediante esquemas culturales.

1.1.2. LA AUTONOMIA DESDE LA FILOSOFIA DE KANT

Los conceptos modernos de autonomia y libertad surgen de la filosofia moral de
Immanuel Kant (1724-1804) puesto que la moralidad puede entenderse como la doctrina
trascendental de la libertad (Bastons, 1992), Kant entiende que la autonomia es la

capacidad de la persona de gobernarse asi misma por una norma que acepta sin ninguna
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coaccion. Es por el hecho de poder gobernarse a si mismo por lo que el ser humano tiene
un valor, que es el de ser siempre fin y nunca medio para otro objetivo que no sea él
mismo. La autonomia inherente al ser humano no implica una individualidad absoluta,
pues Kant pretende que haya una ley universal valida para todos que se base en la
conciencia moral que a priori es independiente de cualquier situacion o creencia y no es
impuesta por ningln agente externo sino porque la razén la percibe como verdadera vy la
voluntad la acepta por su cualidad intrinseca “La autonomia de la voluntad es el estado
por €l cual ésta es una ley para si misma, independientemente de como estan
constituidos los objetos del querer™. (Kant, 1980 [1785], p.120). Por otra parte, Kant
afirma que lo que tenemos que hacer para que nuestra autonomia sea moral, (buena) no
depende de tener muchos conocimientos ni inteligencia “no hace falta ciencia ni filosofia
para saber qué se tiene que hacer para ser honrado y bueno, e incluso sabio y virtuoso”
(Kant, 1980 [1785], p.139).

Kant distingue muy claramente la autonomia de la heteronimia que es la voluntad
no determinada por la razén del sujeto, sino por algo ajeno a ella como la voluntad de
Dios, de otras personas o de las reglas sociales. La heteronimia se produce cuando una
persona no actla siguiendo sus propias leyes morales sino las leyes a las que esta
sometido y que no tienen su origen en su propia razon, sino que le vienen dadas de
fuera, por tanto, para Kant todas las éticas materiales son heterénomas "Cuando la
voluntad busca la ley que ha de determinaria en algun otro lugar diferente a la aptitud de
Sus maximas para su propia legislacion universal y por lo tanto, sale fuera de si misma a
buscar esa ley en la constitucion de alguno de sus objetos, se produce entonces, sin lugar
a dudas, heteronimia”(Kant, 1980 [1785], p.119-120).

Asi, ante las leyes heterénomas, la persona toma la ley a la que se somete de algo
exterior a su razén, mientras que las maximas que concretan la autonomia deben venir
desde lo mas intimo del sujeto moral. Kant reclama al sujeto moral individual un esfuerzo
de coherencia, generalizacién y universalizacién de su actuar, consciente de que es la

Unica manera de garantizar que la espontaneidad y autonomia del individuo sean

10 para citar a Kant se ha tomado la version castellana de Manuel Garcia-Morente de la obra Grundlegungzurv
Metaphysik der Sitten editada en 1785 y traducida como Fundamentacion de la metafisica de las costumbres
(Madrid. Espasa-Calpe, 1980). Respecto a £/ Confiicto de las Facultades, se trata de la traduccién de Elsa
Tabernig, de la obra Der Streit der Fakultiten (Buenos Aires. Editorial Losada, 1963) El modo de citar a Kant
sera: autor, afno de publicacion de la versién castellana, afio de publicacion de la version original, y paginas de
la edicion castellana.
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compatibles con la del resto de individuos "obra de tal modo que uses la humanidad,
tanto en tu persona como en la persona de cualquier otro, siempre como un fin al mismo
tiempo, y nunca solamente como un medio” (Kant, 1980 [1785], p.92). No respetar la
autonomia de las personas seria utilizarlas como medio para otros fines; seria imponerles
un curso de accién o una norma exterior que va contra la esencia mas intima del ser

humano.

1.1.2.1. KANT Y LA AUTONOMIA FUNCIONAL

El concepto de autonomia definido en la filosofia de Kant puede entenderse dentro
de un pensamiento que pretende justificar racionalmente el deseo de un mundo mejor
(Fisher, 1992, Torralba, 2005; Turrd, 2004); se refiere a individuos que en la sociedad
actual son ideales y puede parecer contrapuesto al de autonomia funcional, que se refiere
a una naturaleza humana racional, pero con sentimiento y limitaciones derivados de su
condicidn fisica. Pero Kant también se acerca a esta autonomia funcional tan fisica y nada
ilusoria objeto de nuestro estudio y de alguna forma también la tratd y reflexiond sobre
ella. En su obra £/ conflicto de las facultades, escrita hacia 1797, cuando era
septuagenario y, como se desprende de este escrito, él mismo ya padecia importantes
limitaciones fisicas, aborda aspectos relacionados con la falta de salud y otras
circunstancias relacionadas con la vejez o el bienestar. Asi, en la tercera parte de dicha
obra y tomando como punto de partida las reflexiones sugeridas por la lectura del libro
escrito por el profesor Hufeland, £/ arte de prolongar la vida humana, Kant enfrenta la
facultad de la filosofia con la facultad de la medicina, y da consejos de la filosofia practica

sobre cdmo cuidar el cuerpo utilizando referencias de orden personal relativas a la salud.

Los consejos de Kant pueden estar un tanto desfasados desde la perspectiva de la
medicina actual pero reflexiones sobre “e/ poder que tiene el alma de ser, por propia
resolucion, duefia de sus sentimientos morbosos gracias a una simple firmeza de
resolucion” (Kant, 1963 [1798], p.122) constituyen un claro ejemplo de cémo el ser
humano se enfrenta a la falta de autonomia personal, a la vejez y a los sentimientos que
la enfermedad y la cercania de la muerte provocan. Sus observaciones sobre los principios
de la dietética abogan por llevar una vida activa "En /a dietética no se debe tener en
cuenta la comodidad; pues el cuidado de las propias fuerzas y sentimientos son mimos,
es decir, que tiene como consecuencia la debilidad y la molicie y también una disminucion
progresiva de la energia vital por falta de ejercicio” (Kant, 1963 [1798], p.126). Sobre la

hipocondria defiende la necesidad de dominar los sentimientos morbosos por medio de la
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razon, aungue reconoce que su débil constitucion fisica le ha provocado una tendencia a
este problema “por mi pecho hundido y estrecho que deja poco Ilugar para los
movimientos del corazon y los pulmones, tengo una disposicion natural a la hjpocondria,
que anos atrds me llevo hasta sentirme cansado de la vida” (Kant, 1963 [1798], p.130).
Del suefio dice que puede ser perjudicial y un desperdicio del tiempo vital y la persona
que duerme mucho “comete un gran error con respecto a la cantidad de vida de que
dispone, tanto en lo que se refiere al grado como a la duracion” (Kant, 1963 [1798],
p.131). De la comida y bebida aconseja habitos regulares y adaptarse a la edad “repetir
todos los dias lo que se ha hecho un dia, es el principio mas apropiado para la
longevidad, pero con la condicion de que este régimen consienta, cuando el apetito se
opone, las excepciones convenientes’ (Kant, 1963 [1798], p.135).

En estas disquisiciones se deja entrever el hombre consciente de la cercania de la
muerte y del deseo de prolongar la vida aunque sea con falta de salud. “£n verdad, con
gusto expresarian dos deseos a la vez, es decir, vivir mucho tiempo y con salud; pero e/
deseo primero no tiene segundo por condicion necesaria: es incondicionado”. (Kant, 1963
[1798], p.123).

El autor percibe claramente la situacion de mala salud y la relacién entre vejez y
enfermedad que vive con tristeza. “de esto se debe explicar como una persona puede
jactarse de estar sana para su edad, cuando con ciertos asuntos que le incumben, hubiera
debido inscribirse en la lista de enfermos. El arte de prolongar la vida humana nos lleva,
por ende, a que solo sea tolerado entre los vivientes, lo que precisamente no es una

situacion muy regocijante” (Kant, 1963 [1798], p.143).

Se ha de tener en cuenta que el fildsofo escribid estas reflexiones en los tiempos
en que abandond su catedra (en 1797) por vejez y debilidad, y “gue fue siempre de salud
muy delicada y a pesar de ello tuvo una vida de ochenta anos de extraordinario esfuerzo”
(Marias, 1978, p. 276). La falta de autonomia funcional debié de ser para él una fuente de
preocupacion y comenzo a presentar comportamientos incongruentes y episodios de
pérdida de conciencia. Segun describe Thomas De Quincey, afos antes de su muerte su
situacion se agravo y repetia continuamente las mismas frases y los mismos comentarios
a lo largo del dia; recordaba hechos pasados pero tenia que tomar notas continuamente
para recordar lo que tenia que hacer, al ser incapaz de recordar hechos recientes, fue
perdiendo la nocion del tiempo y se volvid intolerante con los que le rodeaban; tenia
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caidas con frecuencia y dormia mucho durante el dia mientras que por la noche se
agitaba. Esta situacién se acompand de un progresivo deterioro del estado fisico, hasta tal
punto que uno de sus discipulos, Wasianki, tuvo que encargarse de sus cuidados. En 1802
sufridé un cuadro de desorientacion que le impedia volver casa por lo que tuvo que pedir
ayuda a los transelntes para que le ayudaran y un ano después comienza a presentar
incontinencia de esfinteres. Esta situacion fue avanzando paulatinamente y a finales de
1803 no era capaz de escribir su nombre precisando ayuda para vestirse y para comer;
fallecié el 12 de febrero de 1804 (De Quincey, 2008).

Se ha especulado sobre la enfermedad sufrié Kant en la Ultima etapa de su vida
que se ha descrito como una alteracion neuroldgica relacionada con la edad “qgue tuvo un
curso progresivo, cronico y relativamente benigno ya que la enfermedad se prolongo por
espacio de ocho afos, y que se caracterizo por un deterioro cognitivo progresivo, hacen
sospechar que padecio una enfermedad de Alzheimer” (Fellini y Ble, 1997). Otros autores
han opinado que lo que verdaderamente fue destruyendo a Kant “no fue una enfermedad

especial sino el marasmo con todos sus achaques”. (Fischer, 1992, p.21).

De cualquier forma, una de las reflexiones que surge al contemplar estos aspectos
de la vida de Kant es observar el hecho que podria parecer paradéjico, pero que a la vez
es tan propio de la naturaleza humana: uno de los pensadores mas influyentes de la era
moderna, padre intelectual del concepto moderno de autonomia, hubiera sido en sus
Ultimos afnos de vida una persona sin autonomia funcional, que necesitaba ser ayudado
para los actos mas sencillos de la vida cotidiana, por lo que hoy dia hubiera sido un sujeto

paradigmatico de los que la LAAD pretende acoger y proteger.

1.1.3. EL CONCEPTO DE AUTONOMIA VISTO DESDE EL UTILITARISMO:
FELICIDAD Y LIBERTAD

El tratamiento filosofico de la autonomia también ha sido ampliamente debatido en
ciencias sociales desde otras vertientes, relacionandola con conceptos que van mas alla
de la autonomia inviolable de Kant. Una gran corriente filosofica, el utilitarismo, identifica
autonomia o independencia con libertad social y politica, considerando la entidad basica
de toda sociedad el sujeto individual y el principio de utilidad o de maxima felicidad como
fundamento de la moral y la legislacién (Berlin, 2003). Diversos pensadores pueden
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enmarcarse en la ética utilitarista aunque se considera que el utilitarismo como tal fue
propuesto originalmente en Inglaterra y tiene en Jeremy Bentham (1748-1832) y a su
seguidor John Stuart Mill (1806-1873) a sus maximos representantes. Los utilitaristas
entienden la felicidad como “e/ placer y la ausencia del dolor"** (Mill, 1984 [1859], p. 45)
y “virtud” (Mill, 1984 [1859], p.64) y para ellos el principio utilitarista, la felicidad para el
mayor nimero, es el Unico fin de la accion humana, mientras que la promocion de la
felicidad es la prueba por la que se juzga la conducta humana (De Miguel, 1994); la
naturaleza humana es de tales caracteristicas que "no desea nada que no sea una parte
de la felicidad o un medio para la felicidad” (Mill, 1984 [1859], p.96).

El utilitarismo representado por Mill, considera que la definicion de felicidad
dependera de qué como se conciba al ser humano, ya que la felicidad no es solamente el
fin del ser humano sino que es necesaria para su desarrollo. La concepcidn de felicidad
que propone necesita de un sentimiento de sociabilidad que haga que el individuo tienda
a experimentar como “un deseo natural el que se produzca una armonia entre sus
sentimientos y objetivos y los de sus semejantes. La conviccion de que ese sentimiento es
un atributo del que no deberia prescindir es la moralidad de la mayor felicidad” (Mill,
1984, [1859] p.86-87), por tanto, Mill une la busqueda del interés del individuo con el
colectivo; la felicidad se convierte en una cuestion social en el sentido mas amplio,
aunque no puede separarse de la libertad individual (De Miguel, 1994). El autor considera
la autonomia como ausencia de coercién sobre la capacidad de accién y pensamiento del
individuo y remarca la importancia de la capacidad del sujeto para hacer lo que desea,
sin impedimentos; insiste en lo que de individual tiene la autonomia mas que en su
universalidad "Wingun hombre puede, en buena lid, ser obligado a actuar o a abstenerse
de hacerlo, porque de esa actuacion o abstencion haya de derivarse un bien para €|,
porque €ello le ha de hacer mas dichoso, o porque, en opinion de los demds, hacerlo sea
prudente o justo. Estas son buenas razones para discutir con é|, para convencerle o para
suplicarle, pero no para obligarle o causarle dafo alguno si obra de modo diferente a
nuestros deseos. Para que esta coaccion fuese justificable, seria necesario que la
conducta de este hombre tuviese por objeto el perjuicio de otro... La unica parte de la

conducta de cada uno por la que €l es responsable es la que se refiere a los demas. En la

1 para citar a Mill se ha tomado la traduccidn castellana de la obra On Liberty and Other Essays traducida por
Pablo Azcarate comoSobre /a libertad (Madrid. Alianza, 1984). Se citara: autor, afio de publicacion de la
version castellana, ano de publicacién de la versién original, y paginas de la edicién castellana.
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parte que le concierne meramente a €l su independencia es, de hecho, absoluta. Sobre si
mismo, sobre su cuerpo y su espiritu, €l individuo es soberand” (Mill, 1984 [1859], p.66).

Por tanto, la autonomia que Mill, plantea implica que todo acto ético debe ser
considerado segun una finalidad y que la autonomia del individuo sélo puede ser limitada
por el poder para evitar perjudicar a los demas o a su propio bien, fisico o moral (Berlin,
2003). El utilitarismo considera irrenunciable el tener autonomia para que el intelecto
actle “las facultades humanas de percepcion, de juicio, discernimiento, actividad mental y
hasta preferencia moral, solo se €jercitan cuando se hace una eleccion” (Mill, 1984
[1859], p.29), esta posibilidad de eleccién, de escoger por uno mismo implica autocontrol
y posibilita el desarrollo del individuo. En definitiva, es imprescindible que la persona sea
auténoma para crearse a si misma “/a naturaleza humana no es una maquina sino un
arbol que necesita crecer y desarrollarse segun la tendencia de sus fuerzas interiores”
(Mill, 1984 [1859], p.130).

El concepto de autonomia en un entorno social se ve reforzado por Mill que define
la libertad en la modernidad como un ideal politico y social consciente que debe discutir
sobre la libertad social o civil (De Miguel, 1994). Al reivindicar en este estudio la
importancia de la autonomia considera que la ausencia de coercion es la condicion
imprescindible para que el hombre pueda buscar su valor maximo que seria la utilidad
para el mayor numero y “la dnica fuente de mejoras, infalible y permanente es la libertad,
ya que gracias a e€lla, hay tantos centros independientes de mejoramiento como
individuos” (Mill, 1984 [1859], p.144). El autor también considera que se debe concretar
“la naturaleza y los limites del poder que puede ejercer la sociedad legitimamente sobre el
individuo” (Mill, 1984 [1859], p. 55) y remarca que el intento de establecer estos limites
sblo se puede establecer considerando la propia proteccién de la sociedad defendiendo
que si lo que hay que evitar es el perjuicio de los demas, todo lo que se refiera a su
propio cuerpo y espiritu quedara fuera de la intervencidn de los otros (De Miguel, 1994;
Berlin, 2003).

1.1.3.1. LA AUTONOMIA FUNCIONAL DESDE EL UTILITARISMO

Se ha de tener en cuenta que Mill considera al individuo soberano en plena
madurez de sus actos y que ademas sea miembro de una sociedad desarrollada, es decir
que hace falta “madurez” individual y social para poder ser auténomo justificando un
intervencionismo “que se pueda ejercer con las sociedades subdesarrolladas cuando el fin
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sea su mejoramiento” (Mill, 1984 [1859], p.66). No obstante, los conceptos utilitaristas
que definen una libertad social y politica también permiten ubicar la defensa y promocion
de la autonomia funcional en una sociedad avanzada, que permita vivir al individuo en
sociedad asumiendo cualquiera de sus circunstancias, aunque estas debido a

condicionantes como la enfermedad o la vejez no le sean favorables.

En aras de la libertad el utilitarismo considera que “cada wuno es el guardian
natural de su propia salud sea fisica, mental o espiritual’ (Mill, 1984 [1859], p.69); sin
embargo, parece razonable pensar que al buscar la felicidad del mayor nimero, la mayor
cantidad de placer, que es el principio basico del utilitarismo, se ha de pretender que
gracias al soporte de la sociedad las dificultades para la vida a las que se enfrenta en
individuo, como las que provocan la enfermedad o la vejez sean transitorias o se
minimizen. Por ello, Mill no solo defiende el derecho de la sociedad de interferir en la vida
de las personas cuando adoptan conductas perjudiciales para si mismo ya que “es
imposible gque una persona haga nada serio o permanentemente perjudicial para si, sin
qgue €l dano alcance a sus relaciones mas proximas, y frecuentemente las mas lejanas”
(Mill, 1984 [1859], p.130); también defiende que el Estado en determinadas situacion de
incapacidad de sus individuos intervenga y se pregunta si la sociedad debe abandonar a
aquellos que son manifiestamente incapaces "s/ @ /os nifios y menores se les debe
abiertamente una proteccion contra ellos mismos, ¢no esta la sociedad también obligada
a concedérsela a las personas de edad madura que son igualmente incapaces de

gobernarse por si mismas?” (Mill, 1984 [1859], p.161).

Asi el pensamiento utilitarista entiende que sus principios puedan coexistir con
situaciones en las que se deteriore la autonomia funcional de las personas y que el Estado
promueva iniciativas para proteger al individuo y buscar su maxima felicidad o bienestar;
en este sentido la LAAD seria un claro ejemplo de este aspecto de los posicionamientos

utilitaristas que abogan por una proteccién especial para las personas dependientes.

1.2. LA AUTONOMIA COMO COMPONENTE DE LA SALUD

La cuestion de la libertad de la voluntad tiene especial relevancia en problemas
sociales que plantean la equidad y la justicia para los ciudadanos, e innumerables autores
se han planteado que la concepcidn ética de la autonomia debe estar presente sin reserva
en todas las actuaciones tanto personales como colectivas; pero puede ser muy dificil
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mantenerla y respetarla en situaciones adversas para el individuo. Al relacionar la
autonomia con circunstancias como la falta de salud, se debe ir mas alla de los conceptos
filosoficos o éticos y concebir ambas, autonomia y salud, de forma que permita reflexionar
y decidir sobre cuestiones que implican al individuo y a la respuesta de la sociedad ante
sus dificultades (Ruiz, 2007). Cuando se aborda la autonomia desde un punto de vista
conceptual, el sujeto moral que se suele tomar como referencia se corresponde con un
ser totalmente racional, con salud y sin discapacidades especiales, "en é/ /a corporalidad,
la vulnerabilidad, la dependencia humana quedan en un segundo plano,; este concepto de
persona choca con nuestra realidad humana y necesitada de apoyo” (Ruiz, 2007, p.93).
Por otra parte, si se relaciona la autonomia con cuestiones que afectan a la salud, es
necesario tener en cuenta que cada individuo define su escala de valores y el estilo de
vida que considera deseable. Incluso su propia definicion de salud puede ser diferente a
la de otros y por tanto su voluntad, libre y autdnoma puede chocar con patrones
diferentes socialmente aceptados (Blum 1978; San Martin 1982; O’Shedar, 2003).

Puesto que tiene numerosos componentes, definir la salud plantea dificultades,
aunqgue para la Real Academia de la Lengua, es “é/ estado en el que el ser organico ejerce
normalmente todas sus funciones” (RAE, 2001) vy, tradicionalmente, fue considerada
simplemente como la ausencia de enfermedad. La Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS) rompid este esquema y la definié como “un estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia” (OMS, 1998,
p.10). Esta definicion, aunque clasica, no ha dejado de ser ampliamente rebatida, ante
todo por ilusoria'®. Diversos autores condicionan la salud a factores de todo orden y
puede entenderse como una situacién en la que se dispone de la capacidad para
mantener un equilibrio entre lo bioldgico, el ambiente y el estilo de vida (Blum 1978;

\!

Vallejo-Najera, 1996;). La salud depende pues de muchos factores ya que es “un
fenomeno psicobioldgico y social dindmico, relativo, muy variable en la especie humana,
que corresponde a un estado ecologico-fisiologico-social de equilibrio y de adaptacion de

todas las posibilidades del organismo humano frente a la complejidad del ambiente social”

2 | a misma OMS reconoce que “Una combinacion de factores, entre ellos la transicion epidemiologica y
demogrdfica, las crecientes expectativas del publico en general, la irrupcion de las nuevas tecnologias, el
impacto sanitario cada vez mayor de politicas adoptadas en otros sectores, y la proliferacion de nuevas
iniciativas y asociaciones sanitarias, esta cambiando profundamente el rostro de la salud en todas las partes
del planetd’ (OMS; 2011 p.11).
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(San Martin, 1975, p.8). En consecuencia, salud y enfermedad van a resultar el éxito o
fracaso de la adaptacion del individuo al ambiente en que esta inmerso.

Los factores que van a condicionar la salud pueden ser puramente fisicos como
son las caracteristicas bioldgicas y la constitucién, o sociales y ambientales, como son los
ingresos econdmicos, la educacion, las condiciones de trabajo, el entorno fisico y los
servicios de salud pues “estos determinantes son importantes en si mismos, y al mismo
tiempo estan interrelacionados” (Canada Health-OPSOMS, 2000, p.14). La salud implica
un equilibrio social y se puede entender como "e/ estado subjetivo de equilibrio social del
individuo en la comunidad, lo que le permite sentirse suficientemente integrado en ella, al
no apreciar ninguna alteracion fisica o mental o social, de minusvalia, ni ser rechazado ni

separado por ello” (Vallejo- Najera, 1996, p.86).

Se entiende que en situacion de salud es necesario tener autonomia para poder
ejecutar de forma independiente y satisfactoria las actividades del dia a dia, incluyendo
las relaciones y las actividades sociales. Por el contrario, la mala salud se relaciona con la
limitacién para mantener la independencia o no disponer de autonomia respecto a otros
(Badia, Salamero, Alonso y Ollé, 2002; Blum, 1981; Casado, 1991). En esta relacion
autonomia-salud dentro del entorno social de la persona se ha de considerar muy
especialmente su “calidad de vida”, que la OMS define como /a percepcion que un
individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de
valores en los que vive y en relacion con sus expectativas, sus normas y sus inquietudes”
(OMS, 1998b p.63) La calidad de vida esta relacionada de modo complejo con la salud
fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales
y con los elementos esenciales de su entorno (Schwartzmann, 2003; Herdman, 2005). Por
su parte, Sen (2000) concibe la calidad de vida en términos de actividades que valoramos
positivamente y en la capacidad de alcanzar estas actividades, por tanto, la calidad de
vida de cada individuo sera determinante en el desarrollo social y se relaciona con su
libertad “/a perspectiva de la libertad, se relaciona con la capacidad individual y la calidad
de vida, como elementos del desarrollo humano individual y colectivo”(Sen, 2000, p.78).

Las personas consideran la salud como una de sus mayores prioridades, por lo que
los temas de salud suelen ser capitales en el discurso politico, al intentar los gobiernos
satisfacer las expectativas de la poblacion (Castifieira, 1990; Casado y Guillén, 2001;
Castells, 1999). Las politicas para preservar y promover la salud tienden a dar un enfoque
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no dirigido a las personas de forma individual sino colectiva “/os poderes publicos disefian
sus estrategias para llegar a toda la poblacion y privilegian la promocion de la salud’
(Canada Health y OPS/OMS, 2000, p.8). Aqui cobran relevancia leyes como la LAAD,
puesto que preservar la autonomia de las personas no solo es necesario para la
realizacion del ser humano como individuo, sino que también es preciso que sea
auténomo para el funcionamiento de la sociedad. Muchas circunstancias, entre las que se
encuentra la enfermedad, pueden dificultar esta autonomia, siendo necesarias

concepciones éticas que la defiendan en cualquier situacion de salud.

1.3. PRESERVAR LA AUTONOMIA EN CIENCIAS DE LA SALUD:
LA BIOETICA

Cuando la autonomia del individuo o su derecho a la proteccion se ven
amenazadas por motivos de salud, se generan situaciones que han dado pie al estudio y
reflexion sobre planteamientos éticos especificos del campo de las ciencias de la vida y

han propiciado la aparicion de la bioética.

La bioética como disciplina no surge hasta mediados del siglo XX, pero
anteriormente, el interés de la sociedad por los derechos humanos y el respeto a las
personas Yy a su libertad propiciaron la discusién sobre aspectos que relacionaban la ética
y la ciencia (Durand, 1992; Cantero 2005). El respeto a las personas incluye por lo menos
dos convicciones éticas: que todos los individuos deben ser tratados como agentes
auténomos y que todas las personas cuya autonomia esté disminuida tienen derecho a
proteccién, principios como hemos visto estan implicitos tanto en la filosofia de Kant como
en los postulados utilitarista de Mill. Para la bioética tuvo ademas gran influencia los
trabajos de John Rawls'® sobre justicia social o las teorias econémicas de Amartya Sen'?,
considerando necesario para el desarrollo social un compromiso con la equidad en salud
en el que se integren temas de la justicia social y de distribuciéon de recursos (Ortiz y
Palavecino, 2005).

¥ La teoria politica de este fildsofo norteamericano propone conciliar los principios de igualdad y de libertad.

4 Este autor obtuvo el premio Nobel de economia en 1998 y se le conoce especialmente por sus trabajos
sobre las hambrunas, la teoria del desarrollo humano, la economia del bienestar y los mecanismos
subyacentes de la pobreza.
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Uno de los aspectos prioritarios que va a tratar la bioética es el de incluir el
concepto de autonomia en el campo de las ciencias de la salud. Asi como en la ética
kantiana el término autonomia tiene un sentido moral y las normas morales le vienen
impuestas al ser humano por su propia razén y no por ninguna instancia externa a él, en
bioética la autonomia se contempla bajo un principio que tiene un sentido concreto que
se identifica con la capacidad de tomar decisiones y de gestionar el propio cuerpo y por lo
tanto la vida y la muerte de los seres humanos (Abel, 2001; Gracia, 2003). Esta ciencia
pretende reforzar la autonomia de las personas en aspectos relacionados con la salud y se
nutre de diversas disciplinas que se interesan por el respeto al ser humano, de sus
derechos y de su dignidad, en definitiva por su autonomia, puesto que es una expresion
mas de su dignidad (Gracia, 1995; Cantero 2005), “/a dignidad no es sino un valor
espiritual y moral inherente a la persona, que se manifiesta singularmente en la

autodeterminacion consciente y responsable de la propia vida” (Cantero, 2005, p.7).

El Diccionario de la Real Academia Espaiola (2001) define la bioética como “/a
aplicacion de la ética a las ciencias de la vida". Estas definiciones que reflejan un sentido
que se ha hecho universal, también son validas con puntualizaciones en los textos
especializados, asi la Enciclopedia de Bioética la define como "e/ estudio sistematico de la
conducta humana en el drea de las ciencias de la vida y del cuidado sanitario, en cuanto
qgue tal conducta se examina a la luz de los valores y de los principios morales' (Reich,
1995, p.19). La bioética abarca pues las cuestiones éticas acerca de la vida que surgen en
las relaciones entre biologia, medicina, politica, derecho, filosofia, sociologia, antropologia
o teologia. Mas que una disciplina, es un espacio de reflexién en el que entran en juego
aspectos juridicos, econdmicos, politicos, cientificos, sociales, religiosos. “La bioética es e/
estudio interdisciplinar (transdisciplinar) orientado a la toma de decisiones éticas de los
problemas planteados a los diferentes sistemas éticos, por los progresos médicos y

biologicos, en el ambito microsocial y macrosocial, micro y macroeconomico” (Abel, 2001,
p.5).

En un mundo en el que el desarrollo tecnoldgico parece imparable y son
constantes las aportaciones de las ciencias de la salud al “milagro de la vida”, el campo de
actuacion de la bioética necesariamente abarca muchos aspectos diferentes, asi los
derechos de los pacientes, la distribucion equitativa de los recursos, la relacién de los
enfermos con los profesionales y los planteamientos respecto a la reproduccién, o la
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experimentacion humana necesitaran del soporte de la bioética para buscar soluciones

dentro de contextos concretos (Junquera de Estafan 1988; Abel, 2001; Cantero, 2005).

1.3.1. NACIMIENTO Y DESARROLLO DE LA BIOETICA

La salud y sus cuidados siempre han tenido relacion con la ética y la medicina ha
sido la disciplina que desde tiempos remotos ha tenido que aplicar la ética dentro de sus
practicas: el Juramento de Hipdcrates es la primera base sobre la cual los principios
morales del médico se sustentan (Gafo 1988; Lolas 1988; Gracia 2003). Al término de la
Segunda Guerra Mundial, la Asamblea de la Asociacion Médica mundial publica la
Declaracidn de Ginebra que “supone una actualizacion de la ética hjpocratica, inspirada en

esta declaracion y en los codigos deontologico de diversos paises”(Gafo, 1988, p.340).

La bioética esta amparada por numerosos antecedentes legales relacionados con
las ciencias de la salud. Los codigos penales del siglo XIX y los tribunales anglosajones
inician la salvaguarda de los derechos de los hombres a la salud, castigando las
actuaciones médicas negligentes Desde principios del siglo pasado se empezd a
considerar que toda actuacion médica debia contar con el consentimiento del paciente, de
lo contrario se consideraba una agresion (Simén y Barrio, 1999; Jonsen, 1998).

Las primeras nociones de bioética como tal surgen en Estados Unidos, después de
la Segunda Guerra Mundial, en un mundo sacudido por los horrores que generd la
contienda y que tiene la necesidad de encontrar respuestas a los problemas que plantean
los rapidos avances médicos y tecnoldgicos y que los medios de comunicacion difunden
con rapidez (Lolas, 1988; Abel, 2001). También influyd en su expansidon aspectos como
los cambios culturales que se produjeron en las décadas de los 50-60 como “/os
movimientos que se produjeron en pro de los derechos civiles de las minorias étnicas, el
auge del feminismo y cambios en instituciones religiosas y académicas junto con un
sentimiento generalizado de que la ciencia y sus aplicaciones evitarian la miseria y
pondrian coto a la enfermedad son otros condicionantes que favorecieron la aparicion de
la bioética’ (Lolas, 1988, p.32). A este contexto se unié a una desconfianza de la sociedad
que veia un poder creciente de la clase médica, esto propicié que se buscara espacios de
discusion o cauces legales para dirimir los problemas (Lolas, 1988; Abel, 2001; Gracia,
2003). El filésofo Daniel Callahan y el psiquiatra Williard Gradin fundan en 1969 el
Institute of Society, Ethics and the Life Sciences que mas tarde se conoceria como
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Hastings Center. Su inspiracion de fondo era unir las modernas biotecnologias con otras
ciencias humanas para solucionar los problemas éticos “Los primeros "grupos de
investigacion” en el Centro Hastings se ocuparon de asuntos como la muerte y los
moribundos, control de la conducta, ingenieria y consejeria genéticas, control de
poblacion, asi como de la conjuncion de la ética y las politicas publicas” (Abel, 2001,
p.37).

En realidad, hasta entonces no se hablaba de bioética ya que esta palabra fue
ideada en 1970 por Van Rensselaer Potter con el criterio de que asi se podia definir una
disciplina que combinara el conocimiento bioldgico con el de los valores humanos “he
escogido bio para indicar el conocimiento biologico, la ciencia sobre los sistemas vivos, y
he elegido la ética para indicar el conocimiento sobre los sistemas de valores humanos”
(traduccién tomada de Abel, 2001). Este autor también la denomind la ciencia de la
supervivencia, pues tiene como objetivo fundamental el dar calidad a la vida. Otra
organizacion que participd activamente en el nacimiento de la bioética fue la Society for
Health and Human Values que se formo en la Universidad de Florida con el fin de avanzar
en las ciencias médicas, y que trabajdé intensamente en un momento en el que los
desarrollos cientificos plantean una nueva gama de problemas humanos (Jonsen, 1998,).
Desde entonces numerosas asociaciones trabajan en este campo y en 1972, se inician las

Cartas sobre los Derechos de los Pacientes.

Como se ha mencionado, de los avances médicos que se estaban produciendo en
el pasado siglo; un aspecto que suscitaba inquietud era la utilizacién de seres humanos en
el ambito de la experimentacion biomédica y ya en 1966 el articulo “Ethics and clinical
research’’ de Henry Boecher, profesor de anestesia de la Escuela de Medicina de Harvard,
y que se publicd en la prestigiosa revista New England Journal of Medicine, afirmaba que
doce de cien articulos publicados en 1964 en una excelente revista médica no eran
admisibles desde un punto de vista ético. “ £/ clamor que levanto este articulo delataba la
extrema susceptibilidad de los médicos originada en muchos lustros de equivoco servicio

a la humanidad a través de la ciencid’ (Lolas, 1997, p.12).

Estas cuestiones fueron adquiriendo relevancia y tuvieron repercusiones politicas
importantes hasta tal punto que en el afio 1974, el Congreso de los Estados Unidos cred
una comisién para elaborar directrices éticas con el objetivo de proteger y garantizar los
derechos de las personas incluidas en estudios de investigacion biomédica (Boorstin,
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1997). Como consecuencia, la Comisién Nacional para la Proteccion de los Sujetos
humanos de Investigacién Biomédica y del Comportamiento, el 18 de abril de 1978 emiti6
el informe Principios y guias éticas, para la proteccion de los sujetos humanos de

t15

investigacion, conocido como Informe Belmont™ que se considera uno de los primeros

documentos sobre normativa bioética (Jonsen, 1998; Simdn et al., 1999; Tealdi, 2006).

Aunque en Estados Unidos el primer documento federal que exigia el requisito de
un comité de revision se publicd en 1953 no fue hasta 1966 cuando se determinaron los
principios que deberian regular las investigaciones sobre seres humanos y ya en la
Declaracién de Tokio de 1975 se introduce la necesidad de un control ajeno al supuesto
buen criterio de los investigadores. En 1982 se publicaron las Directrices Internacionales
para la Investigacion Biomédica en Sujetos Humanos de la OMS (Lolas, 1997; Jonsen
1998; Gracia, 2003), y en 1998 se publican las Normas de la Comunidad Europea sobre la

Buena Practica Clinica (Gracia, 2003 ).

El desarrollo de la bioética fue en sus primeros afios un fendmeno casi
exclusivamente americano que pronto integré en su estudio a personas de diversa
formacion y creencias y aunque algunos de los mas importantes bioeticistas eran tedlogos
o creyentes, enseguida los analisis dejaron de lado la religion, para centrarse en una
bioética laica que pudiera ser operativa en un mundo pluralista (Lolas, 1997; Simén et al.,
1999). El discurso bioético se sustentaba principalmente en los derechos civicos y el
pluralismo ideoldgico por lo que se buscaba un consenso y unas estrategias ante esa
diversidad cultural. La nocién de bioética implantd con fuerza en la sociedad americana
pues, por una parte, se estaba desarrollando en el pais una gran potencia en el campo de
la biomedicina y por otra coincidié con corrientes liberales que abogaban por un mundo
mas justo. "La palabra bioética, acuiada recientemente, ha pasado a significar mas que
un campo concreto de la investigacion humana en la interseccion entre la ética y las
ciencias de la vida, también es una disciplina académica, una fuerza politica en la
medicina, en la biologia y en el estudio del medio ambiente, también significa una
perspectiva cultural importante. La bioética entendida en el sentido mas estricto es un

nuevo campo que surge como consecuencia de los importantes cambios cientificos y

15 El informe Belmont especifica tres principios éticos basicos: Respeto, Beneficencia y Justicia que deberian
guiar la practica médica y la investigacién con seres humanos en las ciencias del comportamiento y en
biomedicina (Beauchamp y Childress, 1998).
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tecnoldgicos. Entendida sin embargo en un sentido mucho mas amplio, es un campo del
conocimiento que se ha extendido en muchos ambitos, ha cambiado algunos enfoques
del conocimiento mucho mas antiguos. Se ha extendido en el ambito del derecho y las
politicas de los gobiernos, ha entrado en los estudios de la literatura, historia y cultura
general; ha entrado en los medios de comunicacion social y en las disciplinas de filosofia,
religion, literatura; en los ambitos cientificos de la medicina, biologia y medio ambiente,
demografia y ciencias sociales”(Callahan, 1995, p.249).

Fuera de Estados Unidos las cuestiones bioéticas pronto suscitaron gran interés.
Cabe destacar que en 1976 David Roy fundd el Centre de Bioétique en el Instituto de
Reserches Cliniques de Montreal como centro de reflexiéon e intercambio de ideas en el
terreno de la bioética. Iniciativas similares se adoptan en todos los paises sanitariamente
avanzados y los postulados bioéticos se han hecho imprescindibles en una sociedad cada
vez mas tecnificada en la que se plantean cuestiones éticas constantemente.
Actualmente, existen numerosos organismos internacionales de reflexion y orientacion
bioética de entre los que cabe destacar el Comité Directivo de Bioética creado por el
Consejo de Europa en 1990, el Comité Internacional de Bioética fundado por la UNESCO
en 1991 y el Internacional Study Group on Bioethics, integrado en el seno de la
Federacion Internacional de Universidades Catdlicas que se fundd en 1980 (Herranz,
1992, Gracia, 2003).

En Espaia se ha de destacar que el estudio de la bioética se inicié tempranamente
ya que Francisco Abel, tras un tiempo trabajando con Hallegers, fundd en 1975 el
Instituto Borja de bioética. Aunque sus inicios fueron dificiles por falta de medios, pronto
se constituyd en un referente ya que "e/ entusiasmo era grande: creemos de todo corazon
que teniamos un mensaje importante: el de la fecundidad de didlogo entre las ciencias de
la salud y la ética” (Abel, 2001, p.32).

Actualmente, estructuras dedicadas al estudio de la bioética forman una red que
permite la reflexién y fomentan la actividad docente y la investigacion en bioética, cabe
sefalar los trabajos realizados por la Universidad Pontificia de Comillas, el Observatori de
la Universitat de Barcelona o la Facultad de Medicina de Navarra que lidera el Grupo de
Investigacion sobre Ciencia, Razdon y Fe. La Universidad Complutense de Madrid ha
creado, un instituto de bioética en el marco de la Fundaciéon Ciencias de la Salud y la
Universitat Internacional de Catalunya dispone del Institut d’Estudis Superiors de Bioética
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que facilita la formacién y da soporte en temas de investigacion. En conjuncién con estas
iniciativas otros grupos de trabajo y asociaciones mantienen actualizado el conocimiento y
reflexion sobre ética y ciencias de la salud, de entre ellos cabe destacar la American
Bioéticas Advisory Commission, la Asociacion Espanola de Bioética y la Associacid
Catalana d'Estudis Bioetics.

En el mundo actual, la bioética tiene un papel fundamental en liderar el debate y
apoyar al legislador, en una sociedad que se enfrenta a grandes problemas éticos en
relacion a la salud y en los que la autonomia de las personas puede verse en conflicto
siendo necesario que las reflexiones éticas sean concretadas y refrendadas por normas,
“la busqueda de un consenso moral en ultima instancia ha de poder traducirse en algun
tipo de normatividad sea ética o legal’ (Abel, 2001, p.13). La sociedad ha conseguido
grandes avances cientificos como el aumento de la esperanza de vida, pero genera
inquietud el limite de estos avances en una sociedad en la que coexisten valores
diferentes, lo que provoca planteamientos contradictorios. Los problemas como los de
salud publica se tienen que legislar pero para ello es imprescindible el didlogo entre las

ciencias de la salud, la bioética y el derecho.

El esfuerzo por respetar y coordinar los principios bioéticos y las leyes en las
actuaciones profesionales ha facilitado la orientacién de la practica profesional hacia el
cumplimiento de los fines de las ciencias de la salud. Gracias a las reflexiones bioéticas se
han adoptado numerosas iniciativas como los Comités Asistenciales que facilitan a los
profesionales que la toma de decisiones se lleve a cabo bajo principios éticos, "los comités
de ética asistencial son necesarios en una medicina humanizadora orfentada al paciente

reconocido como agente autonomo” (Abel, 2001, p.46).

1.3.2. LOS PRINCIPIOS DE LA BIOETICA COMO GARANTES DE LA
AUTONOMIA DE LAS PERSONAS

|\\

Se puede inferir que el “modelo de autonomia” en ciencias de la salud nace a
partir del citado Informe Belmont, ya que en él se definen los principios de beneficencia,
no maleficencia, justicia y autonomia. Desde entonces, los debates se han concentrado,
sobre todo, en la definicion de los limites de dichos principios, su articulacién y su

aplicacion.
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El principio de autonomia se puede definir como la obligacién de respetar los
valores y opciones personales de cada individuo en aquellas decisiones basicas que le
atafien vitalmente e impone la obligacion de asegurar las condiciones necesarias para que
actie de forma auténoma (Beauchamp et al., 2008; Lolas, 1997; Boorstin, 1997; Cantero,
2005). Se basa en el reconocimiento y aceptacion de la persona como un ser individual,
dotado de racionalidad y libertad. Este principio exige la aceptacion de la capacidad de
decision de las personas y el derecho a que se respete su voluntad, en aquellas
cuestiones que se refieren a ellas mismas; también supone el derecho incluso a
equivocarse a la hora de hacer uno mismo su propia eleccién. La autonomia implica
responsabilidad y es un derecho irrenunciable, incluso para una persona enferma ya que
la persona auténoma tiene capacidad para obrar, facultad de enjuiciar razonablemente el
alcance vy el significado de sus actuaciones y responder por sus consecuencias y se debe

inferir que debe poder tomar sus propias decisiones respecto a su salud.

El reconocimiento de la autonomia en bioética tiene importantes implicaciones,
puesto que garantiza que el ser humano no sea utilizado como un simple objeto para la
ciencia y que el hecho de convertirse en paciente no lo despoje de sus derechos
fundamentales ni de los valores que configuran su estilo de vida. La autoridad para
decidir sobre las cuestiones que incumben a la salud del sujeto se situa, por fin, en el
propio sujeto. “E/ reconocimiento de este principio ha supuesto un cambio fundamental
en la relacion profesional sanitario- paciente, ya que éste ha pasado de ser un mero

enfermo a convertirse en un sujeto de derecho” (Cantero, 2005, p.7).

Durante mucho tiempo se ha pensado que el profesional sanitario debia intervenir
incluso con la oposicion del paciente, porque primaba el deber ético y moral de procurar
lo mejor para la persona segun su criterio basado en sus conocimientos cientificos. Desde
esta perspectiva, se comprende que lo Unico relevante de esta relacién era la propia
opinién del profesional y que la informacién al paciente era secundaria, toda vez que lo
Unico realmente importante fuera la curacion del enfermo. Hoy dia esta mentalidad esta
completamente superada y se admite sin ningln reparo que en todo caso debe existir la
libre aceptacion del tratamiento médico por parte del paciente, con la excepcion que esté
en juego la salud de otras personas (Sanchez-Caro, 1997; Abel, 2001; Cantero, 2005).
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Esta forma de relacion entre el profesional y el paciente supone el reconocimiento
pleno de la autonomia de este Ultimo y de su derecho a la informacion, que pasa asi a
configurarse como un elemento esencial de dicha relacién, "pues sdlo si se dispone de la
informacion adecuada el paciente puede elegir libremente entre las diferentes opciones
que se plantean y ello aunque su eleccion no sea lo que mas convenga a su salud o /a

que mejor satisfaga los deseos de su médico” (Sanchez-Caro, 1997, p.14).

Asi pues, la autonomia del paciente se concreta en el “derecho al consentimiento
informado”; el consentimiento libre e informado es la maxima expresion de este principio
de autonomia, constituyendo un derecho del paciente y un deber del médico y por
extension de cualquier profesional sanitario, pues las preferencias y los valores del
enfermo son primordiales desde el punto de vista ético y supone que el objetivo del
profesional sanitario es respetar esta autonomia. En este sentido el consentimiento no es
sino "una proyeccion en el concreto de las relaciones médicas de la libertad como valor
superior del ordenamiento juridico y una manifestacion del respeto a la dignidad de la

persona y al libre desarrollo de su personalidad” (Cantero, 2005, p.7).

El articulo 10 del capitulo primero de la Ley General de Sanidad 14/1986 de 25 de
abril afirma por primera vez con caracter de legislacion basica, que el consentimiento
informado ademas de la libre eleccion de su tratamiento es un derecho del paciente. En el
punto 4 del citado capitulo de la Ley recoge: “en todo caso serd imprescindible la previa
autorizacion y por escrito del paciente y la aceptacion por parte del médico y de la
Direccion del correspondiente Centro Sanitario’. Respecto al derecho a la eleccion del
tratamiento en el punto 6 afirma que el paciente tiene derecho “a /a libre eleccion entre
las opciones que le presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo
consentimiento escrito del usuario para la realizacion del mismo’. Esto supone una
autentica manifestacion de la autonomia individual, de la personalidad y de la capacidad
de decisién de los seres humanos, y ha sido el principal elemento del cambio en las
relaciones entre profesionales y pacientes que se habia basado en una relacién casi de

paternalismo (Cantero, 2005).

Otras iniciativas legales que respaldan la autonomia del paciente son las leyes
relativas a garantizar la confidencialidad y clarificar los procesos de investigacion médica y
medicacidn, como la Ley 15/1999 de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del

56



MARCO TEORICO

paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica
y la Ley 14/2007 de 13 de julio, de Investigacion Biomédica.

Se ha legislado respecto a asegurar la autonomia del paciente en circunstancias
concretas con la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio a formular
Instrucciones Previas en el ambito sanitario y se crea el registro correspondiente y con el
Real Decreto 124/2007 de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional de
instrucciones previas y el correspondiente fichero automatizado de datos de caracter
personal. Este decreto ha regulado las instrucciones previas, también denominadas
testamentos vitales, que recogen los deseos del paciente expresados con anterioridad
dentro del ambito del consentimiento informado "fo cual supone un importantisimo paso
en el reforzamiento de la autonomia del paciente” (Cantero, 2005, p.10). En esta Ley se
pretende que las personas puedan manifestar su voluntad sobre los cuidados y
tratamientos sobre su salud que van a recibir, con objeto de que ésta se cumpla, incluso
en el momento que llegue a situaciones en que no es capaz de expresarla. En la
actualidad, la legislacion basica estatal y diferentes leyes autondmicas pretenden asegurar
el uso de la autonomia individual y la dignidad personal, al prever que llegado el caso, el
paciente mediante un documento de instrucciones previas pueda dejar constancia de sus
deseos en cuanto a actuaciones futuras y negarse a otorgar su consentimiento a
determinadas actuaciones que tengan como finalidad prolongar indtil y dolorosamente su
vida. "Es preciso tener en cuenta que la definicion que se hace de esos documentos es
enormemente amplia por lo que podrian plantearse al amparo de esta institucion

problemas de dificil solucion " (Cantero, 2005, p.68).

Indudablemente la controversia que generan temas tan trascendentes es enorme
y los posicionamientos encontrados por lo que el debate continua abierto “en /a medida
que cualquier respuesta que se pueda dar al respecto va mas alla de lo estrictamente
Juridico para estar influenciada por factores afectivos y consideraciones éticas, morales y

religiosas. " (Cantero, 2005, p.71).

Las leyes deben garantizar que al invocar el principio de autonomia, la persona que
tiene que decidir posee aptitudes de comprension y discernimiento y, si esto no ocurre, se
ha de demostrar que existe esta carencia, “nuestro ordenamiento exige que esta merma
sea suplida por los padres o tutores del incapaz, que quedan legitimados para ejercer este
derecho, aunque buscando siempre el bienestar y la proteccion de la persona sustituida”
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(Cantero, 2005, p.49). Por tanto, la gran limitacion de la autonomia en su sentido bioético
va a darse precisamente en el colectivo de personas que tienen limitada su autonomia
funcional (menores de edad, personas en estado vegetativo o con dafio cerebral, etc.). En
la misma definiciéon de los principios bioéticos dada por el informe Belmont se matizaba
que en estos casos la autonomia no puede ser total.

"Ya que ciertamente, el principio de respeto a la persona se divide en dos
prerrequisitos morales: el de reconocer la autonomia y el que requiere la proteccion de
aquellos cuya autonomia esta disminuida. No todo ser humano es capaz de
autodeterminacion. El poder de autodeterminacion madura a lo largo de la vida del
individuo 'y algunos lo pierden a causa de la enfermedad, de disminucion mental y de
circunstancias que restringen severamente su libertad. El respeto de los que no han
llegado a la madurez y por los incapacitados puede requerir que se les proteja. Algunas
personas necesitan de proteccion extensiva, hasta tal punto que es necesario excluirlos
del ejercicio de actividades que pueden serles perjudiciales, otras personas necesitan
proteccion en menor grado, no mas alla de asegurarse que puedan ejercer actividades
con libertad y de que puedan darse cuenta de sus posible consecuencias adversas. El
grado de proteccion que se les ofrece deberia depender del riesgo que corren de sufrir
dafio y de la posibilidad de obtener beneficio. El juicio con el que se decide si un individuo
carece de autonomia deberia ser revaluado periodicamente y variard segun la diversidad
de /as situaciones” (Abel, 2001, p.222).

En Espaia, desde un punto de vista legal la prestacion del consentimiento en las
personas incapaces estaba poco definida en la Ley General de Sanidad, pues se referia de
forma muy genérica a los incapaces y no hacia ningun tipo de referencia a los distintos
grados de incapacidad que podian concurrir. El articulo 6.3 del Cédigo de Oviedo de 1997
afirma que si una persona mayor de edad no tiene capacidad para expresar su
consentimiento para una intervencién, bien a causa de una disfuncion mental, una
enfermedad o motivo similar, ésta no pueda efectuarse sin la autorizaciéon de su
representante, una autoridad o una persona o institucion designada por la ley (Consejo de
Europa, 1997). Por su parte el actual Codigo de Etica y Deontologia Médica de la
Organizacion Médica Colegial, en su articulo 12 afirma que el médico respetara el derecho
del paciente a decidir libremente, respetando el rechazo del paciente a una prueba
diagndstica o tratamiento (Organizacion Médica Colegial, 2011).
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La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Ley Basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos en materia de informacion y documentacion hace distincion entre
los casos en que el paciente esté incapacitado legalmente y los casos en que el paciente a
criterio del médico responsable de la asistencia no sea capaz de tomar decisiones. Esta
distincion al parecer pretende establecer con la mayor claridad posible la determinacion
de la persona encargada de ejercer la sustituciéon y por tanto de otorgar el consentimiento
de forma vadlida. Todo parece apuntar que, en el supuesto de que la persona esté
incapacitada legalmente, su sustituta sera quien haya determinado el juez en el proceso
civil de incapacitacion, es decir, su representante legal. Por el contrario, en el resto de los
supuestos, cualquier persona que esté vinculada al paciente por razones familiares o de
hecho estara legitimada legalmente para otorgarlo. Se ha de considerar que puede ser
complicado definir la capacidad de ser auténomo en situaciones concretas como la vejez,
y no solo se han de tener en cuenta sus deficiencia o limitaciones para la realizacion de
diversas actividades, también se ha de contemplar la interaccién entre sus caracteristicas
individuales, el contexto real en el que vive, y analizar su nivel de decision, de gestién y

de organizacion.

1.3.2.1. EL PRINCIPIO DE AUTONOMIA FRENTE A OTROS POSTULADOS BIOETICOS

No solo respecto a la capacidad de las personas ya que pese a la disquisicion ética
y a la normativa legal, la sociedad continla encontrando enormes dificultades para
garantizar en estos y otros aspectos relacionados con la autonomia que la persona pueda
ser totalmente auténoma en los asuntos relacionados con su salud y como indicaban
Beauchamp y Childress (1999,) el principio de autonomia debe ser compatible con otros
principios éticos y también habra que tener en cuenta la cuestion de los limites,
“ Recientemente la propia bioética americana esta tomando conciencia de los limites de un
enfoque demasiado escorado hacia los derechos individuales, y estd intentando introducir
las cuestiones de la justicia distributiva.” (Abel, 2001, p.79). Por tanto, la bioética al
definir y defender el principio de autonomia ha de tener presentes los otros presupuestos

elementales como son:

El principio de beneficencia

Se trata de la obligacion de hacer el bien que es uno de los principios clasicos
hipocraticos, representa la obligacion de actuar en beneficio de otros, promoviendo sus
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legitimos intereses y suprimiendo perjuicios (Beauchamp et al., 1999; Tealdi, 2006).
Durante siglos la medicina buscaba el mejor interés del paciente pero sin tener en cuenta
su opinidén pues se supone que el médico posee una formacion y conocimientos de los
que el paciente carece, por lo que aquél sabe (y por tanto, decide) lo mas conveniente
para éste. Es decir “todo para el paciente pero sin contar con él”. Actualmente, este
principio viene matizado por el respeto a la autonomia del paciente, a sus valores, vision
del mundo y deseos puesto que no podemos imponer a otro nuestra propia idea de lo que
estd bien (Gracia, 2003; Cantero, 2005, Tealdi, 2006). Este principio positivo de
beneficencia no es tan fuerte como el negativo de evitar hacer dafo. No se puede buscar
hacer un bien a costa de originar dafios: por ejemplo, el “bien” de la experimentacién en
humanos (para hacer avanzar la medicina) no se puede hacer sin contar con el
consentimiento de los sujetos, y menos sometiéndolos a riesgos desproporcionados o
provocandoles dafios. El principio de beneficencia defiende la prohibicidon de imponer a

una persona que se sacrifique en nombre del avance de todos.

El principio de no maleficencia

Defiende respetar la integridad fisica y psicolégica de la vida humana, de
abstenerse intencionadamente de realizar acciones que puedan causar dafio o perjudicar
a otros. Es un imperativo ético valido para todos, no solo en el ambito biomédico sino en
todos los sectores de la vida. En medicina, sin embargo, este principio debe encontrar una
interpretacion adecuada, pues a veces las actuaciones médicas dafian para obtener un
bien. Entonces, de lo que se trata es de no perjudicar innecesariamente a otros. El
analisis de este principio va de la mano con el de beneficencia, para que prevalezca el

beneficio sobre el perjuicio (Herranz, 1992; Casado, 2001).

Las implicaciones médicas del principio de no maleficencia son varias: tener una
formacion tedrica y practica rigurosa y actualizada permanentemente para dedicarse al
ejercicio profesional, investigar sobre tratamientos, procedimientos o terapias nuevas,
para mejorar los ya existentes en vistas a que sean menos dolorosos y lesivos para los
pacientes; avanzar en el tratamiento del dolor; evitar la medicina defensiva y con ello Ia
multiplicacion de procedimientos y/o tratamientos innecesarios (Herranz, 1992). Este
principio es relevante ante el avance de la ciencia y la tecnologia, porque muchas técnicas

pueden acarrear dafos o riesgos y en la evaluacion del equilibrio entre danos-beneficios,
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no se ha de cometer la falacia de creer que la magnitud de ambos son equivalentes.
(Tealdi, 2006; Casado, 2001).

El principio de justicia

Implica tratar a cada uno como corresponda, con la finalidad de disminuir las
situaciones de desigualdad, tanto desde un aspecto bioldgico como social (Gafo, 1998;
Beauchamp et al., 1999). En nuestra sociedad, aunque en el ambito sanitario la igualdad
entre pueblos es sblo una aspiracion, se debe pretender que todos sean menos desiguales
y haya un reparto equitativo de cargas y beneficios en el ambito del bienestar vital,
evitando la discriminacion en el acceso a los recursos sanitarios. Este principio impone
limites al de autonomia, ya que pretende que la autonomia de cada individuo no atente a
la vida, la libertad y demas derechos basicos de las otras personas (Gracia, 1992; Casado,
2001).

Las politicas publicas se disefian de acuerdo a ciertos principios materiales de
justicia. Po ejemplo, en Espafia la asistencia sanitaria es tedricamente universal y gratuita,
por tanto basada en el principio de la necesidad. En cambio, en Estados Unidos la
mayoria de la asistencia sanitaria de la poblacion esta basada en los seguros individuales
contratados con compafiias privadas de asistencia médica (Palomo,et al., 2006). Sin
embargo, en ambos paises y de formas contrapuestas esta abierto el debate sobre
posibles reformas de sus sistemas sanitarios y como preservar el principio de justicia
(Cabo, 2010).

Segun Gracia (1992) los principios bioéticos pueden ordenarse en dos niveles, el
primer nivel contendria el de no maleficencia y justicia. Es el nivel que podemos llamar de
“ética de minimos”, en el que se nos puede obligar desde fuera, porque regula el bien
comun. Se refiere a las obligaciones “perfectas” que generan deberes negativos
transitivos (lo que no se debe hacer a otros) y socialmente vendria regulado por el
Derecho. En un segundo nivel se encontrarian el de autonomia y el de beneficencia; seria
el nivel de "ética de maximos", relacionado con el proyecto vital que cada persona
libremente escoge en la busqueda de la felicidad y de la plasmacion de sus propios
valores. Se refiere a las llamadas obligaciones "imperfectas", las qué me puedo exigir a
mi, pero qué no puedo imponer a los demas. Este nivel seria el correspondiente al estudio

de la Moral.
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La relacion profesional-paciente se basa fundamentalmente en los principios de
beneficencia y de autonomia, pero cuando estos principios entran en conflicto, a menudo
por la escasez de recursos, es el principio de justicia el que entra en juego para mediar
entre ellos. En cambio, la politica sanitaria se basa en el principio de justicia, y sera tanto
mas justa en cuanto que consiga una mayor igualdad de oportunidades para compensar
las desigualdades. Las leyes que protegen derechos de colectivos débiles, de las que la
LAAD es paradigmatica, buscan que el Estado garantice estos principios a desarrollar
politicas sociales desde la equidad-justicia (garantias por igual para todos los ciudadanos),
la beneficencia (buscar su bienestar) y que respeten la autonomia de las personas.

Ademas de estar implicitos en las leyes son numerosos los documentos que
recogen los aspectos bioéticos descritos, ya que estan implicitos en la Constitucion de
todos los paises y sin excepcion en los cddigos deontoldgicos de los profesionales de la
salud. Documentos fundamentales relacionados con principios bioéticos y especificamente
con la autonomia son la Declaracién Universal de los Derechos Humanos de la ONU de
1948) y la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, de la UNESCO en
2005.

1.3.3. LAS CUESTIONES BIOETICAS EN EL TRATAMIENTO DE LA
INSUFICIENCIA RENAL

Como no podia ser de otra forma, los planteamientos bioéticos forman parte de las
directrices médicas y sociales que comportan el disefio de la atencion a las personas con
enfermedad renal y los profesionales que las tratan se enfrentan a cuestiones como la
idoneidad para someterlas a tratamiento o respetar su forma de afrontar la enfermedad.
Hasta tal punto bioética y enfermedad renal se relacionan que el nacimiento y difusion de
la bioética se vio extraordinariamente influenciado por los problemas que planteaba dicha

enfermedad.

A mediados del siglo pasado era urgente clarificar la posicion de la sociedad ante
uno de los primeros problemas que se plantearon ante la posibilidad de tratar de forma
efectiva a las personas que padecian una insuficiencia renal: a quien se podia

proporcionar el tratamiento. Para algunos autores el conflicto ético que generd la
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seleccion de pacientes para el tratamiento con didlisis fue el verdadero inicio de la
bioética (Jansen, 1998; Abel, 2001). En esas fechas se planted la posibilidad de llevar a
cabo técnicas de didlisis que de forma indefinida prolongaban la vida de las personas
afectas de insuficiencia renal, pero a la vez, las posibilidades de ofrecer el tratamiento
eran muy limitadas. En 1962, en el estado de Washington los médicos del hospital Seattle
pusieron de manifiesto que su formacion cientifico-técnica no les daba autoridad para
seleccionar a los pacientes que podian ser atendidos y cudles no, cuando todos
necesitaban el tratamiento para sobrevivir. Se decidié crear un comité en el que se
integraran legos (no médicos) que estudiaria cada caso y tomaria las decisiones
definitivas respecto al tratamiento; un comité cuyos miembros no eran sélo médicos sino
representantes de la comunidad, con lo cual esta responsabilidad se transferia a la
sociedad. Pronto este hecho trascendié y el 9 de noviembre de 1962 Shana Alexandre
publicd un articulo en la Revista Life titulado “ 7hey decide who lives, who died” en el que
explicaba el funcionamiento de dicho comité (Abel, 2001). Este articulo tuvo un gran
impacto social y entre otras cosas contribuyd a la mejora del tratamiento de la

|\\

insuficiencia renal “the Public attention was strong enough to effect a legisiative change
to the Social Security Act providing federal funding for patients with end-stage renal

disease”(Jonsen, 1998, p.214).

Actualmente, en los paises sanitariamente avanzados, el desarrollo tecnoldgico, la
atencion sanitaria y los valores sociales hacen que los principios bioéticos se consideran
en su totalidad y hacen inamisible que se limite este tratamiento u otro por razones que
no sean estrictamente clinicas, pero las caracteristicas de la enfermedad, del tratamiento
y aspectos demograficos continlian planteandose dilemas relacionados con postulados

éticos.

La autonomia de las personas esta pues considerada por la sociedad como una
especificidad del ser humano a preservar en situacién de salud o enfermedad ya que es
intrinseca a su desarrollo y por ello imprescindible para la construccion social. Las leyes y
la ética avalan el derecho de la persona a mantener su autonomia y la LAAD pretende
mantener este derecho fomentando un aspecto de la autonomia: la autonomia funcional.
En su mismo titulo la LAAD menciona a la autonomia como finalidad, mientras que en el
punto 1 de la Exposicién de Motivos de la Ley, el texto recalca que la promocion de su
autonomia personal constituye uno de los principales retos de la politica social de los
paises desarrollados.
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Cuando en las personas esta autonomia funcional se pierde o disminuye, como
puede ocurrir si padecen una insuficiencia renal por la que deben someterse a tratamiento
con HD, la LAAD las debe proteger pues pueden llegar a participar de una situacién que
podria considerarse antagdnica de la autonomia: la dependencia, cuyas caracteristicas se
estudian en el siguiente capitulo.
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CAPITULO II.
CUANDO FALTA LA AUTONOMIA FUNCIONAL: LA
SITUACION DE DEPENDENCIA

En este capitulo se analiza la situacion en la que falla la autonomia funcional de la
persona y aparece la necesidad de ayuda por parte de sus semejantes, es decir, la
dependencia; se define este término desde su perspectiva sociosanitaria enlazandolo con
conceptos relacionados, como la discapacidad, la deficiencia o el déficit de
funcionamiento. Se describen las distintas clasificaciones de las discapacidades que llevan
a la dependencia y los instrumentos de valoracion mas comunes para determinar los
distintos tipos de dependencia. Se hace referencia a las causas que mas frecuentemente
provocan dependencia, entre las que destacan muy especialmente el envejecimiento y las
enfermedades crdnicas como la insuficiencia renal. Se relacionan estos hechos con otras
circunstancias sociodemograficas que hacen que la atencién a la dependencia sea un reto

dificil de asumir por la sociedad actual.
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2.1. DEFINICION DE DEPENDENCIA

De forma un tanto genérica el término dependencia podria considerarse como un
anténimo de autonomia y tiene varias acepciones segun que se refiera a los individuos, al
ambito econdmico, social o juridico. Bajo el prisma que nos ocupa’®, el diccionario de la
Real Academia Espafola define la dependencia como la "situacion de una persona que no
puede valerse por si misma”. En el afo 1998, el Consejo de Europa, en su
Recomendacion R (98) 9 de 1998 la definié como el "estado en que se encuentran las
personas que, por razones ligadas a la falta o a 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” (Consejo de Europa, 1998).

Por su parte, la OMS, en su 542 Asamblea Mundial de mayo de 2001, denomind
dependencia a "/a restriccion o ausencia de capacidad para realizar alguna actividad en la
forma o dentro del margen que se considera normal; entre las actividades observadas se
encuentran las actividades de la vida diaria, preparar la comida y cuidar de la vivienda, asi

como participar en la movilidad” (OMS, 2001).

En Espaia, el Libro Blanco de la dependencia, cuyas consideraciones se plasmaron
en la LAAD, asume la definicién integra dada por el Consejo de Europa, aunque afiade al
final de la misma “de modo particular, los referentes al cuidado personal” (IMSERSO,
2005b, p.21).

En intima relacion con estas definiciones, el apartado segundo del articulo 2.2 de
la LAAD describe la dependencia como “e/ estado de cardcter permanente en que se
encuentran las personas que, por razonhes 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 atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para
realizar actividades bdsicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con
discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia

personal’.

1® Esta definicion de dependencia es la octava de las propuestas por el RAE y la relaciona con el Derecho. En
su acepcién médico-psicoldgica la define como “/a necesidad compulsiva de alguna sustancia, como alcohol,
tabaco o drogas, para experimentar sus efectos o calmar el malestar producido por su privacion”. El uso que
actualmente se da al término dependencia en ciencias de la salud lo aproximan mas a su acepcién juridica
que a la médica.
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Otras definiciones institucionales, como la del Comité Europeo de Cohesion Social
del Consejo de Europa, aunque en concordancia con las anteriores incluyen
condicionantes mas amplios “dependencia es un estado en que las personas, debido a la
falta o pérdida de autonomia fisica, psicologica o mental, necesitan de algun tipo de
ayuda y asistencia para desarrollar sus actividades diarias. La dependencia podria también
estar originada o verse agravada por la ausencia de integracion social, relaciones
solidarias, entornos accesibles y recursos economicos adecuados para la vida de las
personas mayores”(0'Shea, 2003, p.8).

Esta interpretacion engloba el entorno, el autocuidado, el proceso de cuidados, la
asistencia y la atencidén que requiere la persona dependiente para realizar las actividades
basicas de la vida diaria, destacando que las capacidades fisicas y psiquicas determinan
sblo una parte del proceso de dependencia que vive el individuo (O’Shea, 2003; Sanchez-
Fierro, 2004). Diferentes autores como Corbet (1997) o Garcia-Herrero (2005) subrayan
que no existen personas dependientes, sino personas en situacion de dependencia, ya
que la dependencia no es una cualidad de algunas personas, al contrario, es una situacion
que afecta, en razén de circunstancias de edad, enfermedad o accidente “no existen
"personas dependientes” y ‘personas independientes”’, sino situaciones en las que una
persona puede perder parte de su autonomia para realizar determinadas tareas o
actividades, dicho en otras palabras, en situacion mas o menos intensa de dependencia”
(Garcia-Herrero, 2005, p.22).

Cabe pensar pues que la linea que separa autonomia y dependencia esta poco
definida y que la esencia del ser humano como ente social y fisioldgico le hace en muchos
momentos de la vida estar en situacion de dependencia. “Ninguno de nosotros somos
realmente individuos independientes, dependiendo como lo hacemos de las estructuras
que mantienen nuestra vida diaria. Estar completamente vivo como ser humano requiere
una complicada interdependencia entre redes de personas y sistemas. Independencia no
significa adaptarse sin ninguna clase de ayuda, ello supondria una vida bastante triste’
(Corbet, 1997, p.90).

Por tanto, ante cualquiera de las definiciones mencionadas, si se asocian a la
planteada en la LAAD, se ha de considerar que el término dependencia integra tres

elementos fundamentales: a) La irreversibilidad de la situacion: la dependencia tiene un
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caracter permanente y no se considera en las situaciones que aparezca durante periodo
limitado de tiempo como ocurre cuando una persona padece un proceso patoldgico
agudo; b) La existencia de una limitacion mental, intelectual, sensorial y/o fisica que
influya en ciertas capacidades de la persona que pueden ser debidas diversas causas y )
La necesidad de ayuda de por parte de otras personas. “cualguier tipo de definicion de la
situacion de dependencia que se utilice pone de manifiesto que se trata de una situacion
de carencia que requiere de asistencia, servicio, prestacion personal o ayuda,
imprescindible para poder realizar las actividades, corrientes pero esenciales, de la vida
diaria; tales como asearse, comer, beber, vestirse, desplazarse, entre otras’ (Gonzalez-
Ortega, 2004, p.17).

2.1.1 DEPENDENCIA Y DISCAPACIDAD. CLASIFICACION DE LAS
DISCAPACIDADES QUE LLEVAN A LA DEPENDENCIA

El estudio de las capacidades y limitaciones de las personas puede abordarse
desde vertientes muy diferentes y la literatura en torno al tema es rica en la terminologia
necesaria para definir ordenar y clasificar a las personas que, debido a su falta de
autonomia, necesitan ser ayudadas para desenvolverse en cualquier situacion “este afan
de clasificar nace en el seno de las sociedades que alcanzaron el estado de bienestar
donde es politicamente necesario establecer grupos humanos diferenciados de la mayoria,

susceptibles de recibir beneficios de las prestaciones sanitarias y sociales” (Allue, 2003).

Términos como discapacidad, deficiencia o minusvalia se relacionan muy
estrechamente con la dependencia, hasta el punto que existen problemas conceptuales
para definirlos (Quejereta, 2004; Ferreira, 2010). Para solventar este problema la OMS en
1980 propuso la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM), (Crespo, Campo y Verdugo, 2003) que posteriormente fue actualizada por una
segunda propuesta denominada Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) (OMS, 2001). Ambas iniciativas suponen un intento de
unificacion conceptual de la discapacidad y de otros términos relacionados con la
situacion de dependencia (Crespo, et al., 2003; Quejereta 2004). Tanto el Libro Blanco
(p.559) como la LAAD (art. 27.2) siguen los criterios de clasificacion, conceptuales y
metodoldgicos de la CIF, ya que esta clasificacidn constituye el marco conceptual para

una nueva comprension de la discapacidad y la dependencia al establecer un marco y
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lenguaje estandarizados para describir la salud y las dimensiones relacionadas con ella.
Actualmente la CIF es la base conceptual para la definicion, medicion y formulacion de
politicas de salud y discapacidad, imprescindible para la estandarizacién de los datos
mundiales relacionados con el funcionamiento y la discapacidad, constituyendo la
clasificacion universal de referencia para usar en el campo de la salud y en los sectores
relacionados (Quejereta, 2004; Ayuso, Nieto, Sanchez y Vazquez, 2006). Con esta
clasificaciéon, la OMS ha dado un gran paso para contemplar el problema de la
discapacidad desde una vertiente integradora ya que entiende la interaccién entre la
persona y el contexto en el que vive, basandose en un modelo integral del

funcionamiento (figura 1) que consta de tres componentes esenciales:

e Funciones y estructuras corporales, (funciones fisioldgicas, psicoldgicas y
elementos anatdmicos) cuya falta o alteracibn se concibe como

deficiencias.

e Actividad, que se refiere a la ejecucidon individual de tareas, siendo las

limitaciones las dificultades que tiene una persona para realizarlas.
e Participacion, referida al desenvolvimiento de las situaciones sociales y los

problemas que el individuo experimenta en tal desenvolvimiento

constituyen las restricciones.
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Condicion de salud
(trastorno/enfermedad)

Funciones . .
4 Actividades Participacion
Estructuras Corporales .~~~ " .
o (Limitaciones) (Restricciones)
(Deficiencias)
Factores ambientales Factores personales

Dimensiones del Funcionamiento
y la Discapacidad

Figura 1. Modelo integral del funcionamiento y la discapacidad que sirve de

fundamento a la CIF.

En la CIF la discapacidad es el término genérico que incluye déficits, limitaciones
y restricciones e indica los aspectos negativos de la interacciéon entre el individuo y su
entorno. Por el contrario, funcionamiento es el término que indica los aspectos positivos
de esa interaccion. El impacto de los factores contextuales ambientales o personales es

tan importante que pueden actuar como facilitadores o como barreras (tabla 1).

Segun el modelo definido en la CIF, la discapacidad es atributo inseparable de la
dependencia, pero pueden existir diversos grados de discapacidad sin que exista
dependencia. La dependencia seria “una situacion de discapacidad en la que interviene e/
factor contextual de ayuda’ (Quejereta, 2004 p.27). El grado de dificultad para realizar
esas actividades califica a una persona con discapacidad como mas o menos dependiente
La dependencia no nace solo de la discapacidad, nace de la forma como se afrontan las
necesidades, y de la medida en que se necesita ayuda (Puga y Abellan, 2004; Querejeta,
2004).

Se ha argumentado que un criterio definitorio de dependencia seria la falta de
capacidad de la persona para desempefar autdnomamente actividades en tres ambitos
fundamentales de la vida cotidiana: el autocuidado personal, la gestiéon del hogar y la
relacion con la comunidad y el entorno. (Puga, 2005; Abellan, Esparza y Pérez Diaz,

2011). La dependencia podria estar relacionada con cualquiera de estas actividades y
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frecuentemente se suelen tener dificultades para la realizacion de mas de una de ellas.
Estas actividades reciben diversos nombres segun los autores que las definen: Basicas de
la Vida Diaria, Esenciales de la Vida Diaria, Cotidianas, Adaptativas, Avanzadas,
Domeésticas, Funcionales, Corrientes o Estructurales (Quejereta 2004; Albarran et al.,
2006).

En la CIF se las denomina Actividades de la Vida Diaria (AVD) y se distribuyen en
nueve grupos (OMS, 2001; IMSERSO, 2005b)

e Aprendizaje y aplicacion del conocimiento.
e Tareas y demandas generales.

e Comunicacion.

e Movilidad.

e Autocuidado.

e Vida doméstica.

e Interacciones y relaciones personales.

e Areas principales de la vida.

e Vida comunitaria, social y civica.

En consonancia con la CIF, la LAAD (art. 2.3) las denomina Actividades Basicas de la
Vida Diaria (ABVD) y las define como “/as tareas mas elementales de la persona, que le
permiten desenvolverse con un minimo de autonomia e independencia, tales como. el
cuidado personal, las actividades domeésticas basicas, la movilidad esencial, reconocer

personas y objetos, orfentarse, entender y ejecutar drdenes o tareas sencillas’

La CIF aporta la posibilidad de consensuar cuales podrian considerarse las actividades
mas “corrientes” de la vida diaria; no obstante, en los estudios realizados sobre
dependencia no hay un criterio Unico respecto a definir cuales seria las actividades mas
“basicas” o cotidianas. Segun Quejereta (2004), una forma sencilla seria definirlas como:
“las actividades mads elementales de la persona que le permiten la autonomia e
independencia basicas” (p.47).
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Concepto Definicion

Es el término mas genérico que se utiliza para referirse a los
déficits, las limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion. Denota los aspectos negativos de la interaccion

entre el individuo con una alteracién de la salud y su entorno.

Es la pérdida o anormalidad de una parte del cuerpo o funcién
corporal. La funcidn fisiologica incluye la funcidon mental.
Sustituye al término “deficiencia”, tal y como se venia utilizando

por la anterior CIDDM.

Discapacidad
Déficit de
funcionamiento
Limitacion de la
actividad

Son las dificultades que un individuo puede tener en la ejecucion
de sus actividades. Sustituye al término “discapacidad” de la
CIDDM.

Restriccion de la

Son problemas que un individuo puede experimentar en su

implicacién en las situaciones vitales. La presencia de

participacion
restricciones en la participacion viene determinada por la
comparacion de la participaciéon de un individuo sin discapacidad
en aquella cultura o sociedad, sustituye el término “minusvalia”,
de la CIDDM.

Barrera Son todos aquellos factores ambientales en el entorno de una

persona que le delimitan el funcionamiento y le crean
discapacidad. Pueden incluir aspectos como un ambiente fisico
inaccesible, la falta de tecnologia asistencial apropiada, las
actitudes negativas de las personas hacia la discapacidad, y
también la inexistencia de servicios, sistemas y politicas que

favorezcan la participacion.

Fuente: OMS (2001).

Tabla 1. Definiciones sobre discapacidad y términos relacionados de la CIF.
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2.2. VALORACION DE LA DEPENDENCIA. INSTRUMENTOS DE
MEDIDA

Para la valoracion de la dependencia y de las discapacidades que llevan a ella,
ante todo se ha de tener en cuenta que la dependencia determina la presencia de una
intervencion para reducir la discapacidad, no la discapacidad en si misma y que una de las
caracteristicas de la situacion de dependencia es que depende de la percepcion subjetiva
que el individuo tenga de sus capacidades y de las caracteristicas y demandas de su
entorno. (Quejereta, 2004; Puga et al., 2004).

La valoracion de la dependencia es de interés para profesionales de varias
disciplinas que plantean visiones diferentes del problema. Por tanto, se han disefiado
fuentes de datos, clasificaciones o baremos destinados a medir la discapacidad y por
tanto la dependencia. Estos instrumentos son de gran importancia para la planificacién
sanitaria y social ya que permiten adoptar decisiones, predecir la utilizacion de los
servicios de salud y sociales o evaluar la efectividad de los tratamientos. En los Ultimos
decenios han proliferado de tal forma que aunque enriquecen el conocimiento y pueden
ser Utiles para un campo concreto, también pueden ser motivo de confusidon (Quejereta,
2004; Abellan et al., 2011; Rodriguez-Cabrero, 2007). Al no existir uno universalmente
aceptado, se manejan multiples parametros de estudio con metodologias de medicion
distintas y se utilizan diferentes escalas que en mayor o menor medida, tienen en cuenta
la CIF, pero que por las diferencias en su definicion o construccion, hacen dificilmente
comparables sus resultados (Rodriguez-Cabrero, 2007; IMSERSO 2004; Querejeta, 2004,
Puga et al., 2004).

Los instrumentos de valoracidon de la dependencia reciben denominaciones
distintas (tablas, baremos, escalas) y se utilizan para valoraciones globales, siendo
muchas veces adecuadas solo para un campo de actuacidn concreto. Sus objetivos
pueden ir mucho mas alla del estudio de la dependencia de la persona, ya que se utilizan
como ayuda al diagnostico de determinadas patologias y el seguimiento de los
tratamientos. Con frecuencia sirven para planificar servicios, ayudando a la coordinacién
de los profesionales implicados (AMA 1995; Quejereta, 2004; IMSERSO 2005b). A
continuacién se detallan los instrumentos que se utilizan con mayor frecuencia en ambitos

relacionados con la salud y la asistencia social.
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Conjunto Minimo de Datos (Resident Assessment Instrument, RAI).

Se utiliza para el control de recursos asistenciales y financiaciéon en la media/larga
estancia socio-sanitaria. Permite la evaluacion de los residentes y pretende ser (til
tanto para la gestién como para determinar los objetivos asistenciales diarios. El
numero de items que contiene este instrumento supera el centenar, agrupados en
11 secciones que hacen referencia a las dificultades para realizar diversas
actividades. Gradua la dependencia en cinco grupos: Independientes; Supervision;
Ayuda limitada; Ayuda ampliada y Dependencia total (Carrillo, Garcia-Altés, Peiro,
Portella, Mediano, Fries, et. al., 1996).

Escala de Kuntzman.

Util para la gestion de ingresos y financiacion en de la media/larga estancia
geriatricas. Contempla un total de nueve grupos, relacionados con la necesidad de
ayuda para las actividades de cuidado personal como alimentacion, higiene,
movilidad o cuidados de salud. Uno de los grupos hace referencia a las dificultades
en actividades de comunicacidn, de relacion y de conducta. Estos grupos, se
gradian de 0 a 2 puntos, obteniéndose una escala final de 0 a 10 puntos
(Kuntzman, 1982).

Método PLAISIR.

Es un sistema informatizado para la medicion individualizada de los cuidados de
enfermeria requeridos por una persona en hospitales de larga estancia. Recoge
diez apartados sobre los que se centran los cuidados. Los seis primeros hacen una
mayor referencia a problemas de funcionamiento/discapacidad, que denomina
cuidados “basicos” (comer y beber, eliminacidn, higiene corporal y cuidado de las
partes del cuerpo, movilizaciéon y comunicacién) y los otros cinco a cuidados mas
especificos de enfermeria que denomina cuidados “técnicos” (terapéutica
respiratoria, terapéutica por perfusion, terapéuticas especializadas, toma de
medicamentos y medidas diagndsticas). Sobre estos apartados, compuestos por

un centenar de items, se pueden distinguir en total unas 180 intervenciones, que a
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su vez pueden ser modificadas por cinco parametros que gradian la ayuda
prestada (Tilquin y Roussel, 1995).

Escala de estado de disfuncion Ampliada de Kurtzke (EEDA).

Utilizada para la valoracion en neurologia, recoge un grupo 7 funciones corporales
(denominados sistemas funcionales) de entre las neuromusculoesqueléticas,
sensoriales y de continencia, graduandolas de 0 a 9 seguin su gravedad.
Posteriormente las combina con actividades de movilidad y actividades cotidianas,
funciones de cuidado personal (que no especifica) y de comunicarse, obteniéndose
finalmente una escala de gravedad de 0 (normal) a 9.5 (totalmente “desvalido”).
En conjunto se manejan unos 36 apartados (Kurtzke, 1983).

Indice de Barthel o de AVD basicas.

Junto con el de Lawton, es uno de los mas utilizados en geriatria e ingresos
residenciales estando en uso desde los afios 50. Mide la independencia funcional
en el cuidado personal y en la movilidad; se basa en la cantidad de cuidados
necesitados; es un sistema de carga o pesos para cada una de las actividades
consideradas; recoge 10 apartados, 8 grupos de actividades (alimentacion, lavado,
vestirse, aseo personal, uso de lavabo, trasferencias del cuerpo, deambulacion y
dificultad para subir y bajar escaleras) y dos funciones corporales: deposicion y
miccidn. La escala varia entre 100, que equivale a independiente y 0 que implica

dependencia maxima (Barthel y Mahoney, 1965).
Indice de Lawton o AVD instrumentales.

Se ha querido usar para completar las actividades “basicas” que recoge el Indice
de Barthel e introduce la nocion de “actividades instrumentales de la vida diaria”,
cubre una amplia gama de actividades que se precisan para vivir de forma
independiente. Se basa en una jerarquia de complejidad que va desde items de
salud fisica hasta habilidades cognitivas, uso del tiempo y relaciones sociales.
Recoge 8 grupos de actividades para la mujer: uso de teléfono, compras,
preparacién de comida, trabajos domésticos, lavado de ropa, transporte, control

de su medicacién y capacidad de encargarse de sus finanzas. En el varén solo se
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reconocen 5 grupos que no recogen las actividades: prepara comida, realiza
trabajos domésticos o lavar la ropa. Cada grupo se subdivide en 4 o 5 items segln
la gravedad. La puntuacion oscila de 8 a 0 en mujeres y de 5 a 0 en varones
(Lawton, 1975).

Indice de Katz.

Es quizas el mas conocido para medir el funcionamiento fisico de las personas de
edad y de los enfermos cronicos; también se ha utilizado para evaluar la severidad
de la enfermedad vy la efectividad del tratamiento. Parte del principio de que las
actividades, habilidades o funciones mas complejas son las primeras que se
pierden. Recoge 6 apartados y 5 grupos de actividades: bafo, vestido, uso del
lavabo, transferencias, alimentacion y funcidn corporal de continencia. Realiza una
graduacion en 8 niveles desde el A (minima dependencia) al G (maxima
"

dependencia). Especifica claramente que el nivel minimo no es de “independencia

sino de dependencia ligera (Katz, Ford, Moskowitz, Jackson y Jaffe, 1963).

Indice de Karnofsky.

Aungue inicialmente se describid para medir la capacidad de los enfermos con
cancer actualmente se utiliza para evaluar muchas patologias y se emplea
preferentemente a nivel hospitalario. Valora la evolucion de una situacion desde la
capacidad para desarrollar una actividad normal o un trabajo activo, pasando por
la graduacion de ayuda para cubrir sus necesidades, hasta llegar a estar
totalmente incapacitado y hospitalizado con cuidados especiales. Se gradua de 100
a 0, en 10 grupos (Karnofsky y Burchenal, 1949).

Escala de incapacidad de la Cruz Roja.

Destaca por lo facil que es su aplicacién y se usa habitualmente en centros
geriatricos espafoles. Se compone de dos subescalas que valoran mediante 12
items la incapacidad fisica y psiquica. Califica en forma de estadios o grados de
incapacidad, desde 0 (normalidad) hasta 5 (maximo grado de deterioro),

(Gonzélez de la Rivera, Rodriguez y Ruipérez, 1992).
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Medida de la Independencia funcional (MIF).

Util especialmente para rehabilitacion y valoracién neuroldgica. Consiste en 18
items divididos en seis categorias, que se denominan de cuidado personal, control
de esfinteres, movilidad, locomocién, comunicacién y cognicidn social. A partir de
esta medida se ha desarrollado el FAM (Medida de Evaluacién Funcional) que
amplia los items relacionados con los problemas cognitivos y psicosociales (Hall,
Hamilton, Gordon y Zasler, 1993).

Indice AVD del Grupos de Utilizacion de Recursos /RUG-III.

Para valorar recursos asistenciales en centros de media/larga estancia o para
utilizar en rehabilitacion con el objetivo de conseguir grupos de personas
residentes en centros de media y larga estancia con demandas asistenciales
similares. Diferencia siete categorias que pueden generar un total de 44 grupos
distintos de usuarios. Diferencia dos grandes grupos:

o L- Indice de AVD: en el cual considera 4 actividades como “actividades de
vida diaria” (movilizacion en cama, uso del retrete, transferencias y
alimentacién) y las puntta segun la necesidad de ayuda, en cuatro niveles,
dando valores de entre un minimo de 4 puntos y un maximo de 18 puntos.

o II.- Clasificaciéon Clinica: En la que se tienen en cuenta 7 subgrupos de
problemas médicos o de clasificacion clinica: rehabilitacion, cuidados
intensivos, cuidados especiales, deterioro cognitivo, alteraciones de
conducta y funciones fisicas reducidas. (Solano, Batzan, Hornillos,
Carbonell y Tardon, 2001).

Escala de variables discriminantes AGGIR.

Es el sistema oficial de valoracion de la dependencia en Francia y permite
clasificar a las personas en cinco grupos en funcion de su nivel de dependencia,
(extremadamente, muy fuertemente, fuertemente, moderadamente y débilmente
dependientes). Para ello recoge 10 apartados de “actos esenciales de la vida” que

se valoran en tres niveles de gravedad cada uno. Mediante una combinacién de

77



MARCO TEORICO

estos apartados se conforman los grupos de dependencia (Ferrey y Le Gouges,
1995).

Guias para la Evaluacion de las Deficiencias Permanentes de la American

Medical Association.

A pesar de que tratan de graduar las deficiencias de las estructuras y funciones
corporales, también reconocen como objetivo, entre otros, el de representar una
estimacion del grado en que ha disminuido la capacidad del sujeto para realizar las
actividades de la vida diaria. Divide éstas en 9 grupos que van de autocuidado o
higiene personal a actividades sociales y ocio. De esta forma las Guias AMA
ocasionalmente usan la afectacidon en la capacidad para realizar las actividades de
la vida diaria para calcular el grado de deficiencia en problemas de dificil
objetivacion y/o medicién, como pueden ser el caso de enfermedades
degenerativas del sistema nervioso (AMA, 1995).

Otros instrumentos que pueden ser de interés para valorar de la dependencia son

aquellos que valoran capacidades cognitivas y emocionales. Los mas utilizados en la

valoracion cognitiva son los que se detallan a continuacién:

Mini-Mental de Folstein. Creado en 1975, la adaptacion espafiola se realiz6 en
1979, denominandolo Mini Examen Cognoscitivo de Lobo. Se utiliza como cribaje
de las demencias y para evaluar su evolucidon. Mide la capacidad cognitiva en 5

estadios (Lobo y Ezquerra, 1979).

Escala de Pfeiffer. (Short Portable Mental State Questionnaire). Creado en 1975,
sirve para evaluar el estado cognitivo; se realizan 9 preguntas; es un test muy
rapido y facil de aplicar que se utiliza en atencion primaria (Martinez de la Iglesia,
Duehas, Aguado, Albert y Luque, 2001).

Test del reloj de Shulman. Para aplicarlo hay que pedir al paciente que dibuje

un reloj, y que lo haga en diferentes fases, se considera normal si el paciente
obtiene un minimo de 7 puntos (Cacho, Garcia, Arcaya, Vicente y Lantada, 1999).
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Test del Informador. Se realiza a una persona cercana al paciente al que se le
pregunta sobre el estado y la evolucion del mismo. Debe comparar el estado
actual del paciente con el que tenia hace 10 afios, identificando los cambios
experimentados por su familiar a lo largo de estos afios segun las preguntas del
test (Jorm y Korten, 1988).

Escala de Blessed. Se utiliza para valorar el grado de demencia. Utiliza 22 items,
valorados en tres apartados: cambios en los habitos, cambios en la ejecucion de
las actividades de la vida diaria y cambios en la personalidad y conducta (Kawas,
Karagiozis, Resau, Corrada, y Brookmeyer, 1995).

Test de Issacs. Util sobre todo en pacientes analfabetos o con problemas
sensoriales, es muy rapido de realizar. Se pide al paciente que diga elementos de
los siguientes items (colores, animales, frutas, ciudades) sin detenerse hasta que
se le indique. Se le da un minuto para cada item. Si consigue nombrar 10
elementos del mismo sin repeticion, se pasa al siguiente item (Pascual, Martinez,

Modrego, Mostacero, Lopez de Val y Morales, 1990).

Respecto a los aspectos emocionales cabe destacar a los siguientes:

Escala de depresion geriatrica de Yesavage. Ademas de medir el estado
emocional del paciente, también permite valorar el estado mental del individuo. Se
trata de un cuestionario corto en el cual se realizan 15 preguntas. (Martinez de la

Iglesia, Onis, Duefias, Aguado y Arias, 2005).

Escala de Hamilton para la depresion. Es la mas utilizada para cuantificar y
establecer el pronodstico de la depresidn, se utiliza en poblacién adulta y consta de

17 items (Lobo, Camorro y Luque, 2002).
Escala de Hamilton para la ansiedad. Es una escala heteroadministrada que

consta de 14 items. Evalla categorias de sintomas, tanto psiquicos como

somaticos (Lobo, Camorro y Luque, 2002).
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Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg. Son muy faciles de usar y de
gran eficacia en la deteccion de trastornos de depresién y/o ansiedad, ambas

escalas tienen 9 preguntas (Duch, 1999).

Escala de Depresion de Zung. Es un cuestionario autoadministrado sencillo de
realizar y muy manejable; tiene en cuenta la frecuencia de los sintomas durante
los ultimos quince dias previos a su administracion, consta de 20 items y da
puntuaciones globales entre veinte y ochenta. Las puntuaciones iguales o
superiores a cuarenta se consideran sintomas de depresién (Aragonés, Masdeu,
Cando y Coll, 2001).

Inventario de depresion de Beck. Es uno de los instrumentos mas
comunmente utilizados para medir la severidad de una depresion. Puede ser
utilizado en personas muy jovenes, incluso adolescentes. Estd compuesto por 21
items con cuatro opciones de respuesta y una puntuacion que va de 0 a 63 (Beck,
1988).

Por Ultimo, cabe destacar que son muy Utiles los instrumentos que valoran

aspectos sociales, siendo los mas utilizados:

Escala sociofamiliar de Gijon.Creada a finales de los afios 90 es sencilla y facil
de aplicar. Recoge en un cuestionario estructurado distintos aspectos en relacion a
las condiciones del entorno: vivienda, situacion econdmica, relaciones y contactos
sociales, apoyo familiar y social (Cabrera, Menéndez, Fernandez-Sanchez, Acebal,

Garcia-Gonzalez, Diaz, y Salamea, 1999).

Escala OARS de recursos sociales. Es un instrumento multidimensional
adaptado a la poblacién mayor, proporciona informacion sobre cinco areas:
estructura familiar y recursos sociales, recursos econémicos, salud mental, salud

fisica y capacidades para la realizacion de las AVD (Grau, Eiroa y Cayuela, 1996).

Apgar familiar. Es un cuestionario que evalla el impacto positivo y negativo de
la funcion familiar en la salud de sus miembros. Consta de 5 preguntas que miden

la adaptabilidad, cooperacion, desarrollo, afectividad y capacidad de resolucidn
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(Belldn,Delgado, Luna del Castillo,Lardelli, Claret, 1996).

e Escala de reajuste social de Holmes y Rahe. Evalla el grado de estrés.
Permite consultar los cambios significativos que una persona ha experimentado en
los Ultimos 12 meses de su vida y que han podido influir en su situacién psiquica o

fisica actual (Gonzalez de Rivera, Morera y Monterrey, 1989).

La multiplicidad de instrumentos de valoracién no invalida el hecho de que muchos
parten de premisas similares, aunque se adapten a situaciones y patologias especificas.
Permiten acotar situaciones de dependencia y ayudan a detectar incluso de forma precoz
las discapacidades que llevan a la dependencia y facilitan la atencién a la persona que la
padece. No obstante, debe tenerse en cuenta que cada situacién de dependencia es Unica
y personal, siendo necesario aplicar una valoracion integral de las personas y a su
entorno, realizando revaluaciones cada vez que sea necesario (Stuck, Siu, Wieland,
Adams y Rubinstein, 1993). También se ha de considerar que ademas de los factores
genéticos, ambientales y sociales que condicionan la aparicion y el desarrollo de la
dependencia, las circunstancias de todo tipo que comportan el ambito de las personas
dependientes y sus allegados hacen que la vivan de formas muy diferentes (Gonzalez-
Ortega, 2004). Esta variedad de instrumentos hace pensar en la utilidad de uno dnico y
universalmente aceptado por la sociedad, incluida la comunidad cientifica, que permita
considerar la situacion de dependencia con criterios de equidad. En este sentido la LAAD

ofrece la posibilidad de disponer de un instrumento potente para unificar dichos criterios.

2.2.1. LA VALORACION DE LA DEPENDENCIA SEGUN LA LAAD

Aunque los instrumentos anteriormente descritos continiien siendo necesarios para
concretar aspectos de determinadas patologias o situaciones sociales, es de desear que la
valoracion de la dependencia en cualquier ambito tenga en cuenta el baremo propuesto
por la LAAD. Una de las garantias que ofrece la LAAD (art. 27) es determinar mediante un
sistema publico los criterios objetivos para la valoracion del grado de autonomia de las

personas. Dicha valoracion del grado de dependencia tiene en cuenta los informes
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existentes relativos a la salud de la persona y al entorno en que se desenvuelve y la

realizan equipos de profesionales con la acreditacién correspondiente®’.

Los equipos valoradores utilizan como instrumento de valoracién un baremo
comun en todo el territorio del Estado que establecio la LAAD y cuyas caracteristicas se
legislaron mediante el Real Decreto 504/2007 de 20 de abril por el que se aprueba el
Baremo de Valoracion de la situacion de Dependencia (BVD) que fue modificado por el
Real Decreto 174/2011 de 11 de febrero. Dicho baremo se ha construido a partir del
analisis de la LAAD, asi como de experiencias nacionales e internacionales similares, y de
las opiniones de un grupo amplio de expertos a través de un estudio Delphi y de diversos
grupos presenciales de trabajo. Cuenta con resultados favorables en relaciéon a su validez
de constructo y a su fiabilidad interna segin los estudios de pilotaje y de validacién
realizados (IMSERSO, 2007-2012).

2.3. LAS CAUSAS DE DEPENDENCIA. NUEVAS PERSPECTIVAS
SOCIODEMOGRAFICAS

Las causas de la situacion de dependencia pueden ser diversas: accidentes,
estadio del ciclo de vida, salud, caracteristicas genéticas, personalidad o expectativas
sociales, ademas de las discapacidades funcionales (Wilkin, 1987, IMSERSO 2005b).
Aungue es evidente que existe una estrecha relacion entre dependencia y edad, pues el
porcentaje de personas con limitaciones en su autonomia funcional aumenta en los
grupos de poblacién de mayor edad, no se puede circunscribir al colectivo de las personas
mayores, aun cuando sean éstas las que con mas intensidad se ven afectadas; de hecho,
la dependencia puede aparecer en cualquier momento de la vida (IMSERSO, 2005b p.7);
por otra parte, la dependencia puede también no aparecer y de hecho en muchos casos

no aparece, aunque la persona haya alcanzado una edad muy avanzada.

La OMS especifica que “/a dependencia funcional, como la discapacidad en
general, tiene como causa esencial la deficiencia biopsiquica, es decir, la alteracion de
estructuras anatomicas y/o de funciones biologicas y psiquicas’. (OMS, 2001 p.12). Por

17 En Catalunya se trata de los profesionales que componen el Equip Valorador del Serveid'Atenci6 a la
Dependencia (Generalitat de Catalunya, 2008).
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tanto, una valoracidén simplista del binomio dependencia- vejez puede excluir a otros
colectivos "La conciencia creciente de que existe una clara laguna en la proteccion de /a
poblacion mayor dependiente ha llevado a enfatizar, quizas en exceso, /a dependencia de
la gente mayor, a pesar de que existen también evidentes lagunas protectoras en relacion
con las personas gravemente afectadas menores de 65 afios”. (IMSERSO, 2005b p.7).

Pero de cualquier forma, la edad avanzada condicionara de forma muy especial el

problema de la dependencia y al dimensionarlo se han de considerar muy especialmente
las caracteristicas poblacionales y las nuevas perspectivas sociodemograficas.

2.3.1. EL ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACION

Uno de los fendmenos sociodemograficos mas caracteristicos de nuestra sociedad
es el envejecimiento de su poblacién. A lo largo de siglos, la poblacion igual o mayor 65
no habia alcanzado el 5% del total de la poblaciéon en ninguna sociedad, pero durante el
siglo pasado la proporcion de personas mayores se dispara "E/ fenomeno del
envejecimiento surge en el ambito de la sociedad occidental contempordnea ya
claramente diferenciada, con respecto a edades precedentes, con su triple faceta politica,
social y economica, y desde luego por la trascendencia de los avances médicos, cientificos
y dlinicos puestos en uso en el marco de instituciones asistenciales abiertas a todos los

estamentos sociales.” (Sanchez-Gragel, 2004 p.21).

En Europa, si las tendencias demograficas se mantienen, el niUmero de personas
mayores de 65 afios pasara de 85 en 2010 a 151 millones en 2060, mientras que en esas
fechas los mayores de 80 afos seran mas 60 millones (EUROSTAT, 2011). En Espania,
segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INI, 2012), la poblacion esta cada vez
mas envejecida, fendmeno que ird en aumento pues se estima que en el afio 2060 la
poblacién de mas de 65 afios pasara de representar el 17% de la poblacién actual al 32

%, con mas de 15 millones de personas.

El proceso acelerado de envejecimiento de nuestra poblacion estd dando una
dimension nueva al problema de la dependencia. Mientras los individuos ganan
longevidad, la calidad de vida de ese periodo ganado es el centro de atencion, ya que las

personas de edad avanzada tienen un riesgo potencial mas elevado no solo de perder la
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capacidad de autonomia, sino también de ser institucionalizado o morir si no recibe los

recursos adecuados (Cutler 2001; Sanchez-Fierro, 2004).

La discapacidad en los mayores estd relacionada con la enfermedad y la
fragilidad'® La estrecha relacion entre enfermedad y envejecimiento va originando
discapacidad, especialmente en las edades mas extremas y, especialmente, cuando
coexisten varias enfermedades crénicas. Asimismo, hay personas mayores que envejecen
con mucha discapacidad, que no es por causa del envejecimiento sino de la gravedad de
las enfermedades cronicas que padece, aumentando la necesidad de ayuda en las ABVD
(Gaspar, 2004; IMSERSO, 2005b). Segun la OMS, las principales enfermedades cronicas
que afectan a las personas mayores son las enfermedades cardiovasculares, la diabetes,
el cancer, la enfermedad pulmonar obstructiva crénica y otras que afectan al sistema

musculo esquelético, a las capacidades cognitivas o a los sentidos (OMS, 2002).

La mayoria de estas enfermedades presentan unas caracteristicas comunes, como
el uso de varios farmacos con sus efectos adversos o la insuficiencia de mas de un
organo. Aunque aparezcan de forma aguda tienden a hacerse crénicas y provocan
indefension ante las infecciones y diversas alteraciones psicoldgicas como la depresion o
la negacidon de sintomas, (Rodriguez-Cabrero, 2001; Gaspar, 2004; Abizanda, 2010). A
nivel global, los principales sindromes geriatricos son: la desnutricién, la inmovilidad, la
incontinencia, las Ulceras, la hipotermia, la deshidratacién y las caidas (Abizanda, 2010).
En este sentido la OMS (2005) considera causas de fragilidad o de alto riesgo para
ocasionar dependencia en el anciano las situaciones que abarcan las situaciones

reflejadas en la tabla 2.

Hasta el momento no existe un tratamiento especifico para revertir la fragilidad y
es necesaria una intervencién interdisciplinaria para abordar todos los aspectos que
conforman este sindrome tan complejo que requiere de una atencion y vigilancia estrecha
para detectar precozmente la aparicién de complicaciones asociadas (Morley, Haren,

Rollan y Kim, 2006; Abizanda, 2010). Por tanto, la persona mayor fragil tiene un gran

8 Existen mdltiples definiciones y controversias alrededor de la fragilidad. Suele indicar un estado no
especifico de incremento de riesgo, que refleja cambios fisioldgicos multisistémicos fuertemente asociados a
la edad y que en relacion a la dependencia impone un exceso de demandas sobre capacidades reducidas
(Rockwood y Mitnistski, 2007).
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riesgo de dependencia y para preverla o limitarla se requiere un abordaje en el que
participe no solo el equipo de salud incluyendo aspectos como educacién sanitaria,
rehabilitacion o dietoterapia, también otros agentes sociales deberia intervenir para

adecuar viviendas, proporcionar acompafiamiento y vigilancia.

Ser mayor de 80 afios

Vivir solo

Viudez inferior a un afho

Haber cambiado de domicilio hace menos de un afo

Tener una 0 mas de estas patologias cronicas:
e Ictus con secuelas
e Enfermedad de Parkinson
e Enfermedad pulmonar obstructiva crénica
e Patologia osteoarticular degenerativa
o Déficit visual y/o auditivo severos

e Deterioro cognitivo

Estar en situacion terminal

Tomar tres 0 mas farmacos con efectos secundarios importantes

Habérsele prescrito farmacos con efectos secundarios importantes en los Ultimos meses

Ingresar en un hospital en los ultimos doce meses

Necesitar frecuente atencion sanitaria en el domicilio.

Haber sufrido una caida importante recientemente o caerse con frecuencia

Tener un situacion econdémica precaria

Fuente: OMS (2005).

Tabla 2. Causas de fragilidad.

2.3.2. LAS ENFERMEDADES CRONICAS

Las enfermedades crdnicas constituyen una causa de dependencia especialmente
preocupante ya que su prevalencia ha aumentado considerablemente. Gracias a los
avances en materia de salud la supervivencia de las personas afectadas por estos

procesos se ha incrementado de forma muy notable aunque en muchas ocasiones se
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acompana de graves discapacidades (Gaspar, 2004; IMSERSO; 2005b; Abellan et al.,
2011). Las enfermedades crdnicas tiene una mayor prevalencia en los mayores pero
afectan en cualquier edad y constituyen un desafio importante que ha debido asumir la
salud publica (Serrano, 2002; Gaspar, 2004; Jiménez-Lara, 2007).

El término cronicidad solo implica duracién en el tiempo y no gravedad, abarca
enfermedades que cursan con una gran morbilidad, destacando las enfermedades
cardiovasculares como la insuficiencia cardiaca, la enfermedad cerebrovascular, las
enfermedades neoplasicas sin tratamiento curativo, las enfermedades respiratorias como
la enfermedad pulmonar obstructiva o la diabetes. Se incluyen en este grupo a
enfermedades no especialmente graves pero que pueden producir una limitacion
importante como son los problemas osteoarticulares. En el afio 2005 la OMS ya sefialaba
que el 60% de todas las muertes en el mundo eran debidas a enfermedades crdnicas
(OMS, 2005), mientras que en la Unidon Europea (UE) entre un 20 y un 40% de la

poblacion mayor ya tiene una enfermedad crénica (Nolte y McKee, 2008).

2.3.3. OTRAS CAUSAS DE DEPENDENCIA: ACCIDENTES

Segun el Informe mundial sobre la discapacidad, elaborado conjuntamente por la
OMS vy el Grupo del Banco Mundial (2011), las caracteristicas de la discapacidad en un
pais especifico estan influidas especialmente por las tendencias en los problemas de
salud, pero también por factores ambientales y de otra indole, como son los accidentes.
Para la OMS un accidente es “un acontecimiento, independiente de la voluntad humana,
caracterizado por el efecto repentino de una fuerza externa, que puede alcanzar o no a
una persona, y que origina que la persona tenga que solicitar posteriormente asistencia

médica, independientemente del dafo corporal o mental’ (OMS, 2004).

Los accidentes no solo constituyen la cuarta causa de muerte en la UE, y la
primera entre los menores de 35 afios, con un 5% de las defunciones, sino también son
responsables de gran numero de discapacidades. Segin EDAD 2008 un 10,1% de los
menores de 16 anos y un 8,8% los mayores declaran haber sufrido algin accidente de
cualquier tipo en los doce meses anteriores a la encuesta. Del andlisis de este y otros
estudios de prevalencia de la discapacidad elaborados en la Ultima década se puede

inferir que en todo el mundo mas de un diez por ciento de las personas con alguna
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discapacidad menciona a los “accidentes” como la causa de sus discapacidades (OPS,
2011). Segun el entorno en que se produzcan los accidentes se clasifican en:

e De tréfico.

e Laborales.

e Domésticos.
e De ocio.

De entre todos destacan los accidentes de trafico como causa de lesiones, (tabla 3) lo
que constituyen un importante problema de la salud publico y se estima que cada afo, en
el mundo, mueren 1,2 millones de personas por causa de colisiones en la via publica y
hasta 50 millones resultan heridas. Las proyecciones de la OMS indican que para el 2020
los traumatismos resultantes del transito podrian ser la tercera causa de muerte y
discapacidad en el mundo, acercandose a la gravedad que representan otros problemas
de salud como la malaria o la tuberculosis (OMS, 2011). En Espaia, segun la Direccion
General de Trafico, en 2011 hubo 83.027 accidentes de trafico en los que fallecieron 2060
persona Yy sufrieron heridas graves 11.347. Se ha calculado que en Espafia mas de 78.900
personas conviven a diario con una discapacidad provocada por un accidente de trafico

(Direccion General de Trafico, 2011).

Accidentes que en ocasiones también ocurren en la via publica, son los relacionados
con la actividad laboral. Los accidentes ocurridos en el trabajo estan definidos segun la
Ley General de la Seguridad Social en su articulo 15 como “toda lesion corporal que el
trabajador sufra con ocasion o por consecuencia del trabajo que ejecuta por cuenta
ajena” y estan tipificados por la Ley de Prevencion de Riesgos Laborales que, en su
articulo 4°, considera “dafios derivados del trabajo a las enfermedades, patologias o
lesiones sufridas con motivo o por ocasion del trabajo”. En Espaia, la legislacién reconoce
también los accidentes /n itinere (producidos en el camino de casa al trabajo y del trabajo
a casa) como accidentes laborales, algo que no ocurre de igual forma en otros paises de
la UE. Segun datos del Instituto Nacional de Higiene y Seguridad en el Trabajo en el afio
2012 fallecieron a causa de un accidente laboral 418 personas y mas de 3.000 sufrieron
un accidente grave y, en el afio 2011 los accidentes en el trabajo o enfermedades
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profesionales provocaron que 469 personas se vieran apartadas de la vida laboral por
gran invalidez'® (Instituto Nacional de Higiene y Seguridad en el Trabajo, 2013).

Otros accidentes se relacionan con las actividades domésticas y de ocio, es decir, que
ocurren durante la ejecucion de las actividades no remuneradas, que hoy dia ocupan gran
parte del tiempo de las personas. Se ha estimado que cada afio un 4% de personas se
vieron implicados en un accidente ocurrido durante una actividad de ocio. En la mitad de
los casos se trata de accidentes leves, pero un 5% de las personas que los sufrieron
necesitaron ser hospitalizadas, falleciendo un 0,1%. Respecto al alcance de las lesiones,
mas de un 37 % manifestaron que el siniestro les ha dejado algun tipo de secuelas.

(Instituto Nacional de Consumo, 2008).

Tipo de actividad N°. de accidentes Fallecimientos
54
Industria 83.526 97
Construccion 46.223 68
Servicios 220.449 199

Total 374.026
Leves 370.216
Graves 3.413
Mortales 418 418

Fuente: Instituto Nacional de Higiene y Seguridad en el Trabajo (2013).

Tabla 3. Accidentes y ocurridos en el periodo octubre 2011- noviembre 2012 y ambito

donde se han producido.

19 Se denomina incapacidad permanente a la situacion del trabajador que, después de haber estado
sometido al tratamiento previsto y de haber sido dado de alta médicamente, presenta reducciones anatémicas
o funcionales graves, susceptibles de determinacion objetiva y previsiblemente definitivas, que disminuyan o
anulen su capacidad laboral, dando lugar a distintos grados de incapacidad. La gran invalidez es la situacion
del trabajador afecto a incapacidad permanente y que, a consecuencia de pérdidas anatomicas o funcionales,
necesite la asistencia de otra persona para los actos mas esenciales de la vida.
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2.3.4. LAS ALTERACIONES CONGENITAS

La principal causa de dependencia en los menores son las anomalias congénitas,
también llamadas defectos de nacimiento, trastornos congénitos o malformaciones
congénitas; pueden ser estructurales o funcionales, como ocurre con los trastornos
metabdlicos presentes desde el nacimiento. Su origen puede ser genético, infeccioso o
ambiental, aunque en la mayoria de los casos resulta dificil identificar su causa por lo que
la prevencion es dificil (Izquierdo y Avellaneda, 2004). En cifras aproximadas, las
anomalias congénitas afectan a uno de cada 33 lactantes y causan 3,2 millones de
discapacidades al afio. (OMS, 2011). Desde el punto de vista clinico estas enfermedades
se caracterizan por comprometer la calidad de vida de los afectos, causando una grave
discapacidad intelectual o fisica. Asi mismo, es frecuente que estas enfermedades

ocasionen una mortalidad precoz (Izquierdo y Avellaneda, 2004).

Un grupo importante dentro de las enfermedades de origen genético son las
denominadas Enfermedades Raras que se han definido como enfermedades con peligro
de muerte o de invalidez cronica y que tienen una prevalencia menor de 5 casos por cada
10.000 habitantes. Este grupo incluye entre 5.000 y 8.000 enfermedades de
caracteristicas muy dispares pero que la mayor parte tienen en comun el causar graves

alteraciones en la funcionalidad de las personas que las padece (Brand y Brand, 2008).

2.4. LOS NUEVOS MODELOS SOCIALES Y SU IMPACTO SOBRE
LA DEPENDENCIA

En la nueva dimension de la dependencia han influido, ademas del nimero y
caracteristicas de las personas que se encuentran en situacion de dependencia, otros
factores como son los avances en materia de igualdad, la importancia de la individualidad
y la conquista de nuevos derechos civiles y sociales. Por otra parte, estos logros de la
sociedad para con sus individuos se han visto coartados por procesos como la
mundializacion y la globalizacion de los procesos productivos o los que son fruto de las
nuevas formas de pobreza, como son los procesos masivos de inmigraciones sin control ni
gestion adecuados, o los de la falta regulacién y segmentacién del mercado de trabajo

(Muioz del Bustillo, 1989, Alonso, 1991, Fernandez y Forder, 2010). Estos fendmenos
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sociales unidos a la revolucion tecnoldgica han hecho necesario redefinir las politicas
sociales de proteccién (Duran, 2004; Tobio, Agulld, Gémez y Martin- Palomo, 2010;
Scheil-Adlung y Bonan, 2012).

Los mismos cambios demograficos que han provocado el envejecimiento suponen
la existencia de una relacion desproporcionada entre la poblacion mayor de 65 afos y la
infantil o juvenil que ha de dar lugar al relevo generacional. En la piramide de la poblacién
espanola del afio 2010, sobresalen las edades adultas resultantes del baby boom, a las
que se les suma la poblacién inmigrante y refleja un brusco descenso de la natalidad
(Ruiz y Martin, 2012).

La crisis econdmica iniciada a finales de la primera década del 2000 agrava el
problema, ya que hace disminuir la inmigracion, favorece la emigraciéon de los jovenes y
frena la union conyugal y la natalidad (Alberdi y Hakim, 2007; Fernandez et al., 2010;
Scheil-Adlung et al., 2012). Estos hechos afectan a la estructura y relaciones familiares
limitando su capacidad de respuesta ante situaciones de necesidad de uno de sus
miembros. La familia tradicional, formada por muchas personas de varias generaciones y
con los roles de género claramente marcados, ha dejado paso a nuevos modelos de
familia, con pocos hijos, siendo muy numerosas las familias monoparentales, y
recompuestas®® (Alberdi et al. 2007; Ruiz et al., 2012).

La relevante incorporacién de la mujer al mercado de trabajo produjo enormes
consecuencias en el ambito de las relaciones familiares y en las responsabilidades
domésticas (Tresserra, 2008; Tobio et al., 2010). Aunque la mujer ha asumido sus
responsabilidades profesionales sin abandonar el protagonismo en la esfera familiar (Ruiz,
et al., 2012), la poblacién activa femenina se debate entre sus deseos respecto a la
familia y la necesidad de responder a las exigencias del mercado de trabajo, que le
demanda disponibilidad y flexibilidad sin garantizarle estabilidad. Para conseguir un
empleo o consolidar el que tienen, retrasan la edad para tener el primer hijo y reducen el

numero de los mismos, siendo conscientes de las dificultades que conlleva atenderlos

20 Se suele aplicar este término a las familias compuesta por parejas que al menos uno de sus miembros
proviene de una unién anterior, a los que se le suma, si los hubiere, los hijos e hijas de la primera relacién
mas los propios de la nueva union.
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(Torns, Carrasquer, Parella y Recio, 2007; Martin-Palomo, 2010). Estas son entre otras
razones por lo que en Espafia la edad de la mujer al tener el primer hijo va aumentando,
pasando de 30, 21 afios en 2010 a 31,43 en 2012, mientras que la tasa de hijos por
mujer que en el 2008 era de 1,46, cay6 en 2011 a 1,35 (INE, 2012); estos datos avalan el
hecho de que la desproporcion citada va en aumento.

El papel tradicional de la mujer como cuidadora de sus familiares dependientes se
hace dificil; las familias sufren las consecuencias sociales, politicas y econdmicas de un
mundo globalizado, en que se replantean su individualidad, y en el que la persona en
situacion de dependencia puede verse perdida. Este nuevo escenario implica
necesariamente importantes cambios en los modelos de atencion a la dependencia y en la
gestion de los recursos sociales (Tresserra, 2008; Fernandez, et al., 2010; Scheil-Adlung,
et al., 2012).

El fendmeno de la dependencia ha dejado de verse como un problema
exclusivamente individual o familiar, para pasar a percibirse como un problema que afecta
a la sociedad en su conjunto y a la misma naturaleza de su estructura, en tanto que
supone una nueva delimitacién de los objetivos y funciones del Estado e implica nuevos
compromisos de proteccidn y financiacion; esto abre “un nuevo campo de intervencion
social que pone a prueba la capacidad de la sociedad y de sus instituciones para
adaptarse a las nuevas realidades de fragilidad social”. (Jiménez-Lara, 2007 p.8). Por ello,
debe reflexionarse sobre un nuevo modelo de atenciéon que tenga en cuenta no solo los
cambios sociales acaecidos en los Ultimos tiempos, también defender el avance en
politicas sociales y en promulgacién de derechos que se fundamenten sobre el
conocimiento cientifico disponible (IMSERSO, 2005b; Rodriguez-Rodriguez, 2006;
Fernandez, et al., 2010).

2.5. LA SITUACION DE LA DEPENDENCIA EN ESPANA

Se han realizado numerosos estudios para conocer el alcance real del problema de
la dependencia en este pais. Las fuentes de informacién mas adecuadas sobre las que
fundamentar estos estudios han sido tres grandes operaciones estadisticas sobre
discapacidad llevadas a cabo por el Instituto Nacional de Estadistica: EDDES en 1999 y
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EDAD en 2008. Las dos primeras encuestas utilizaron el marco conceptual de la primera
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias de la OMS de
1980, mientras que la encuesta EDAD ya utilizd como referencia la CIF.

La encuesta EDAD busca estimar el nimero de personas con discapacidad,
conocer el tipo de limitacidon, las caracteristicas de las personas en situacion de
dependencia e identificar necesidades y demandas de asistencia. El trabajo de campo se
desarrollé entre noviembre de 2007 y febrero de 2008, la muestra fue de 96.075
viviendas familiares y se recogid informacion de 258.187 personas. En una segunda fase
se recogid informacidon sobre personas que presentaban discapacidad, completando la
informacién con aspectos relacionados con sus cuidadores. También se realiz6 la encuesta
en 800 centros e instituciones entrevistando a 10.567 personas. Los resultados mas

destacables de esta encuesta son (INI, 2010):

El nimero de personas con discapacidad residentes en domicilios familiares

asciende a 3,85 millones (8,5% de poblacién).

e La discapacidad aparece a edades cada vez mas tardias, aunque haya aumentado
el periodo de exposicion al riesgo de discapacidad como consecuencia del

aumento de la esperanza de vida, siendo la media de edad de 64,3 afos.

e En un total de 3,3 millones de hogares espafioles reside al menos una persona con
discapacidad, lo que supone que un 20% de los hogares espafnoles vive
directamente la experiencia de la discapacidad. En 608.000 de estos hogares la

persona con discapacidad vive sola.

e De los 3,8 millones de personas con discapacidad residentes en hogares, 2,30
millones son mujeres y 1,55 millones hombres. Las tasas de discapacidad de las
mujeres son mas elevadas que las de los hombres en edades superiores a 45

anos.

e Las comunidades auténomas que presentan un mayor porcentaje de personas con
discapacidad son Galicia, (11,3%), Extremadura (11%), y Castilla y Ledn (10,9%),
asi como las ciudades auténomas de Melilla (11,9%) y Ceuta (11,3%). Por el

contrario, los menores porcentajes se dan en La Rioja (6,2%), Cantabria (7,0%) e
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Illes Balears (7,1%). Catalunya, con una tasa del 9,3%, ocupa una posicion

intermedia.

Los principales grupos de discapacidad entre las personas residentes en hogares
son los de movilidad, que afecta al 6% de la poblacion, vida doméstica (4,9%) y
autocuidado (4,3%). Mas de la mitad de las personas con discapacidad tienen
limitaciones en su actividad debido a alguno de estos tres motivos. En el grupo de
80 y mas afos, estos tres grupos de discapacidad afectan a siete de cada 10

personas con discapacidad.

Del total de personas con discapacidad, 2,8 millones (74%) declaran tener
dificultades para realizar alguna ABVD. Aproximadamente la mitad de estas
personas tienen dificultades tan importantes que declaran no poder realizar sin
ayuda alguna de estas actividades. Las restricciones en las ABVD son mas
frecuentes en las mujeres con discapacidad. El 80,3% de las mujeres con
discapacidad presentan alguna restriccion en ABVD; en los varones con
discapacidad este porcentaje es del 64,6%. Las limitaciones en las actividades de

la vida diaria adquieren mayor importancia a medida que aumenta la edad.

De los 2,8 millones de personas con discapacidades en ABVD, el 80,5% recibe
ayudas que, en muchos casos, les permiten rebajar sensiblemente el impacto de
sus limitaciones (incluso a 339.000 les posibilita superarlas) y reducir el porcentaje

de las que tienen un grado total de discapacidad en las ABVD.

En establecimientos residenciales habrian 269.400 personas con discapacidad, lo
que elevaria el cdmputo global de personas con discapacidad por encima de los
4,1 millones de personas, y la tasa sobre la poblacién de referencia (residentes en

hogares familiares y en centros de tipologia similar a los investigados) al 9%.

Se observa ademas que los problemas mas frecuentes entre los dependientes son

los osteomusculares que, aunque no afecten a la supervivencia, dificultan la movilidad y la

realizacion de tareas domésticas e incluso de actividades basicas de cuidado personal,

mientras que las enfermedades mentales degenerativas como el Alzheimer y otras

demencias aumentan progresivamente. De esta encuesta también se ha deducido que la

distribucién geografica de la dependencia refleja que la sociedad tiende a agruparse en
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areas urbanas y que especialmente los jovenes abandonan el mundo rural, lo que agrava
la pérdida de apoyos familiares para los mas mayores. Los dependientes, especialmente
los mas graves, suelen vivir en hogares multigeneracionales y en otros sin estructura filial

ni conyugal (Abellan, et al., 2011).

Como en el resto del mundo, en Espafia y Catalunya el fendmeno de la
dependencia nunca ha tenido una importancia social comparable a la que ha alcanzado en
los Ultimos anos. El cambio sustancial de la demografia, el desarrollo tecnoldgico y los
nuevos modelos sociales citados, impensables hace un siglo, han dado una dimension
nueva al problema (Lopez-Casasnovas, 2006; Martin-Palomo, 2010; Lépez-Casasnovas,
Cirera, Soley y Bori, 2012). La LAAD supuso un cambio fundamental en la legislacion
espafola sobre los derechos de las personas en esta situacion; pero la dependencia no es
un proceso estatico, por tanto, las estrategias que fundamentan su atenciéon han de ser

objeto de revision constante.

Aunque agravado en los tiempos actuales, la intemporalidad del problema de la
dependencia permite analizar en el proximo capitulo cual ha sido la trayectoria de la
atencion a la dependencia que, a lo largo de la historia, ha pasado de considerarse una
actividad poco estructurada, basada en la caridad o en las creencias, a la consecucion de

un derecho regulado por la ley.
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CAPITULO III.
LA PROTECCION DE LAS PERSONAS EN SITUACION DE
DEPENDENCIA: DE LA CARIDAD A LA NORMA

En este capitulo se analiza la perspectiva histdrica de atencion a la dependencia,
que se modifica sustancialmente en occidente ante corrientes politicas y sociales que se
conceptualizan como el Estado de Bienestar. Se definen los conceptos de Servicios
Universales de Salud, Servicios Sociales y Tercer Sector, elementos fundamentales para
la atencion a las personas en situacién cuya organizacion. Se explicita la organizacion de
estas estructuras para la atencién a la dependencia en Catalunya que complementan pero
no sustituyen, a la funcion de la familia, siendo el cuidador informal el primer agente
gestor de la dependencia. Se define la posibilidad de que los poderes publicos mediante la
LAAD canalicen e integren todos los recursos para ofrecer una respuesta social adecuada

a las necesidades de las personas dependientes y a sus familias.

95



MARCO TEORICO

3.1. ACTITUD DE LA SOCIEDAD ANTE LA DISCAPACIDAD Y LA
DEPENDENCIA

No siempre se ha asumido la atencion a quienes no pueden valerse por si mismos
como deber o practica social generalizada. La forma de afrontar la dependencia y las
actitudes de la sociedad para con estas personas han variado sustancialmente a lo largo

la historia.

Desde la antigiiedad han existido muchas contradicciones respecto a cdmo tratar a
personas con discapacidad; en todas las sociedades, incluso dentro de una misma época
y cultura, se ha considerado a las personas de forma distinta, segin fueran mas o menos
capaces, aunque siempre esta diferencia se ha matizado teniendo en cuenta las
caracteristicas de la personas y las circunstancias en que vive esa sociedad '/a
importancia de la debilidad individual, sin embargo, ha variado con las necesidades de la

sociedad, sus expectativas y la conciencia social”. (Scheerenberger, 1984, p.5).

La atencién a las personas que necesitaban ayuda para desenvolverse, se
proporciond inicialmente por la mujer, encargada en cada hogar del mantenimiento de la
vida frente a las condiciones adversas del medio. Se desarrolla en el periodo histdrico que
comprende desde las primeras civilizaciones a la caida del Imperio Romano (Tobio, et al.,
2010). Deshacerse tempranamente de las personas con deficiencia ha sido practica
habitual en muchas culturas® (costumbre que se mantenido durante siglos en algunas
sociedades) y la marginacidn ha sido una constante histérica ante la discapacidad, siendo
mas notable entre los pobres. El cristianismo, cambia aspectos de este rechazo social, al
promover la integracion fraternal de los hombres ademas de considerar la atencion a las

personas ancianas, enfermas o lisiadas como un medio para acercarse a Dios** mientras

21 En Esparta, las leyes permitian que desde el Monte Taigeto se despefiara a los débiles y los deformes, en la
Roma Imperial era la Roca Tarpeia la que cumplia este propdsito con los invalidos congénitos y ancianos,
mientras que en la India u otros lugares de Asia también se les abandonaba. Esto hace pensar la
consideracion de la deficiencia como fruto de causas ajenas al hombre ante las que no cabe ningln otro tipo
de actuacién distinto de la aceptacion resignada, la suplica a los dioses y/o la eliminacion del deficiente. En
este contexto, tienen perfecta cabida el animismo, el infanticidio y algunas otras concepciones y/o practicas
similares (Aguado 1997; Palacios y Asis, 2008).

22 | cuidado de los necesitados no es solo es una decisidn individual del cristiano, ya que la Iglesia como
institucién se implica en esta tarea y da origen a instituciones para la atencion de los discapacitados. También
se implica al Estado, asi Constantino, el primer emperador cristiano crea los nosocomios (Lain-Entralgo,
1978).
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se les da asilo y socorro en los centros y comunidades religiosas. Se cuida al desvalido por
vocacion, ya que el concepto de salud-enfermedad tiene un valor religioso; esta actitud se
mantiene hasta el final de la Edad Moderna (Puig de Bellcasa, 1993; Aguado, 1997).

Pese a esta concepcion cristiana, durante siglos las personas con deficiencias, no
tenian otro medio de subsistencia que el asilo de la iglesia, la mendicidad, o divertir al
pueblo y a las personas pudientes. En épocas en que la ignorancia, la magia y las
creencias religiosas se superponen, las dificultades de los débiles se acenttian cuando se
les atribuye ser los causantes de cualquier suceso sobrenatural como sefial de un castigo
enviado por Dios y se les sacrifica o se les considera poseidos por el demonio y otros
espiritus infernales, sometiéndoles a practicas exorcistas (Lain-Entralgo, 1961; Sanchez-
Gragel, 1981).

En el Renacimiento surge un trato mas humanitario hacia las personas
marginadas, y se fundan algunas instituciones civiles que, bajo posteriores corrientes
politicas como el absolutismo, van estructurandose de tal manera que pasan a manos del
Estado y surgen hospitales reales, asilos y casas de caridad. Con la Ilustracion, se
refuerza la idea de que las personas dependientes se deben considerar sujetos de una
asistencia basada no solo en la beneficencia y la caridad y se transforma en una
asistencia de orden publico (Lain-Entralgo, 1978). Esta filosofia se va reforzando y en los
Ultimos dos siglos surge el derecho legal a la asistencia; aunque la atencion que se
desarrolla a lo largo del siglo XIX y gran parte del XX se centra en la lucha contra la

| A\

enfermedad posibilita que el “invalido” pase a ser objeto de proteccion y sujeto de

prevision socio-sanitaria (Aguado, 1997; Palacios et al., 2008; Babini, 2000).

Puig de la Bellacasa (1990) afirma que la evolucion de las actitudes sociales frente
a la discapacidad y la dependencia daria pie a definir varios modelos sociales. Un primer
modelo seria el de los que adoptan una actitud pasiva que entiende que estas
circunstancias son un castigo de los dioses o del demonio. Ante esto no cabe ningun otro
tipo de rechazo que la aceptacion o la eliminacién de la persona afectada. No obstante,
incluso en épocas lejanas este modelo convive con otro que fomenta actitudes activas,
que considera que la enfermedad, la vejez o las deficiencias son causadas por la biologia
o el ambiente, por lo que estas circunstancias son modificables, y se aboga por la
prevencion, el tratamiento y la integracion; en este segundo modelo prevalece la

intervencién médico-profesional. En un contexto mas avanzado apareceria un tercer
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modelo basado en fomentar la autonomia personal con el logro de una vida

independiente como objetivo primordial.

Por su parte, Casado (1991) enuncia unos modelos de actuacién que podrian
sobreponerse a lo anteriores ya que en ellos se adoptan actitudes encaminadas a la:

e Integracion utilitaria: se acepta a los sujetos con resignacion

providencialista o fatalista.

e Exclusion aniquiladora: al sujeto se le encierra y oculta en el hogar.

e Atencidn especializada y tecnificada dominan los servicios y los agentes

especializados sobre los usuarios.

e Accesibilidad: basada en el principio de "normalizacién", donde las
personas con discapacidad tienen derecho a una vida tan normal como la

de los demas.

Ambos autores coinciden en afirmar que estos modelos o formas sociales de
actuar ante la discapacidad no son mutuamente excluyentes y han convivido a lo largo del
tiempo. En una situacién ascendente en cuanto a derechos y dignidad humana la
progresion seria: la caridad, la beneficencia, la asistencia social y la seguridad social
(Casado, 1991). En los enfoques actuales que se estan dando en la atencién a la
dependencia prima la integracion y esto supone la evolucién conceptual que lleva desde la
intervencidén sobrenatural a la aceptacion plena del sujeto con limitaciones. (Egea y
Sarabia, 2004; Palacios, et al., 2008).

Esta evolucion ha sido larga y costosa, paralela a la busqueda a través de los
siglos de un bienestar social que ha sido posible en gran medida gracias a la lucha por la
dignidad de las personas y sus derechos. El actual posicionamiento social ante las
personas dependientes es una muestra mas de la busqueda del bienestar social que han
propugnado iniciativas publicas que se enmarcan en la concepcién social que ha
propiciado la estructura politica actualmente en crisis, conocida como Estado del
Bienestar.
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3.1.1 EL ESTADO DEL BIENESTAR COMO POSIBILITADOR DE LA
ATENCION A LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA

La atencidn de las personas dependientes alcanza un importante impulso gracias
al Estado de Bienestar que tal como lo hemos conocido, “es uno de los grandes logros de
Occidente y una de sus grandes contribuciones a la Givilizacion” (Sen, 1999, p.22); tiene
su base en un determinado papel del Estado y en el principio de solidaridad e “incluye las
intervenciones del Estado (tanto en el nivel central como en los niveles autondmico y
local) dirigidas a mejorar el bienestar social y la calidad de vida de la poblacion’(Navarro,
2000, p.15).

Esta forma de gobierno pretende, especialmente a través de los sistemas de
proteccidon social, un cierto reparto de la riqueza y de interrelacién entre grupos y
generaciones; en este sentido, el Estado de Bienestar, tiene algo en comun con la
economia de mercado, porque la economia de mercado también es algo donde el
individuo solo no es nada y las personas dependen unas de otras; Gomez-Bahillo y
Marcuello (1997) citan a Adam Smit, que dice “foda /a base de la economia de mercado
gira en torno a la capacidad de interactuar entre si, de depender unos de otros, de poder
hacer cosas para los demds y que ellos hagan cosas por ti” (p. 36). El Estado asume
competencias como la regulaciéon del comercio internacional y alguna forma de
beneficencia (Garcia-Cotarelo, 1987, Ashford, 1989). Su intervencidon cambia cualitativa y
cuantitativamente, actlia mas y con mayor intensidad ya que emprende acciones nuevas

y muchas veces determinantes.

Las incipientes estructuras relativamente democraticas de principios del siglo XX
en paises en los que se habia consolidado un proceso de industrializacion, favorecen este
modelo de Estado; para evitar un choque social provocado por las luchas de los
trabajadores, la presion de la iglesia y de determinados grupos politicos y académicos, los
ciudadanos tenian que sentir que formaban parte integrante del Estado y a la vez, que se
protegerian sus derechos y sus necesidades mas elementales (Briggs, 1961; Ashford
1989). El sistema se aceptd por gobiernos plurales ya que “diferentes tendencias
ideologicas y politicas: conservadores y liberales, socialistas y democratacristianos han
hecho valiosas aportaciones a la construccion del Estado de Bienestar” (Navarro, 2002,

p.107). El Estado se implico principalmente en las areas de sanidad, planificacion urbana,
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vivienda y ensefianza, y empezd a ser considerado como la institucion fundamental para
que la mayoria de la poblacién pudiera llevar una vida digna (Garcia-Cotarelo, 1987;
Mufioz del Bustillo, 1993). Con estos antecedentes, el Estado de Bienestar se ha
desarrollado de una forma extraordinaria a partir de la Segunda Guerra Mundial,
especialmente en Europa.

Literalmente, esta expresion es la traduccion castellana del término inglés “Welfare
State”, que se utiliza para definir la politica que hizo la Administraciéon Rooselvelt en
Estados Unidos. En los afios treinta, el programa del New Deal, revoluciond el concepto
tradicional que habia en ese pais sobre los objetivos y fines del Estado, ya que proponia
una concepcion novedosa en la que el Estado, normativamente, intervenia con fuerza en
la marcha de la economia. Se pretendia con este programa superar las secuelas de la
Gran Depresion econdmica que se produjo al caer la producciéon y que habia llevado a la
miseria y al desempleo a millones de norteamericanos como consecuencia de la caida de
la produccidn nacional y del caos del sistema econdmico y financiero por la ausencia de
una demanda y un consumo solvente. El gobierno dejé de lado los principios del
liberalismo econdmico imperantes e inspirandose en las teorias del economista Maynard
Keynes, propuso un gran incremento de los programas publicos sociales y de inversiones
publicas para aumentar la actividad y la demanda y, de esta forma, terminar con la
recesion econdmica y con la crisis social (Ashford, 1989; Boorstin, 1997; Esping-Andersen,
1990; Navarro, 2000).

Paulatinamente y con diferencias entre paises y continentes se fueron implantando
y consolidando las bases y reformas para fomentar el Estado de Bienestar que
actualmente se fundamenta primordial, aunque no exclusivamente, en tres tipos de
intervenciones (Castifieira, 1990; Mishra, 1992; Navarro, 2000; Castells, 1999):

e Las transferencias sociales, que son el traspaso de fondos publicos de un grupo
social a otro, siendo las pensiones el capitulo mas importante ya que transfieren
fondos de los trabajadores y empresarios a los beneficiarios o pensionistas. Sin las
pensiones de vejez, casi el 70 % de ancianos serian pobres, siendo las pensiones

el programa antipobreza mas importante del Estado.

e Los servicios publicos, tales como sanidad, educacion, servicios de ayuda a la

familia (escuelas de infancia, servicios domiciliarios para las personas ancianas o
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discapacitadas, viviendas asistidas, residencias de ancianos, centros de dia y otros

servicios), vivienda social y otros que proveen servicios a las personas.

Las intervenciones normativas, en las que el Estado no financia ni provee servicios
sino que establece normas que deben seguirse para proteger a los trabajadores,
consumidores y residentes. Son las politicas publicas de tipo ocupacional y
ambiental asi como de defensa del consumidor.

Los gobiernos de los paises que actian bajo las premisas del Estado de Bienestar

adoptan diferentes estrategias para ofrecer servicios publicos a los ciudadanos; segun

Titmus (1981) pueden definirse tres modelos:

El modelo residual, o de asistencia publica, en el cual el Estado interviene
respondiendo a necesidades individuales sblo cuando entran en crisis los

mecanismos de respuesta natural: el mercado y la familia.

El modelo contributivo, en el cual los programas publicos de bienestar
complementan el sistema econdmico, proporcionando niveles de proteccién que

reflejan los méritos y rendimientos de trabajo.

El modelo institucional-redistributivo, en el cual los programas publicos de
bienestar constituyen una de las instituciones cardinales de la sociedad vy
proporcionan prestaciones universales, independientemente del mercado, sobre la

base del principio de necesidad.

La crisis econdmica internacional que se inicid en los afios setenta del siglo XX y

las que han seguido pusieron en cuestién el modelo keynesiano de intervencién del

Estado, dando lugar a la llamada crisis del Estado del Bienestar que, a nivel internacional,

cuestiona la intervencion del Estado en la economia y en el sistema de bienestar social

(Mishra, 1992; Caparros, 1999; Barroso y Castro, 2010). Esto ha dado pie a que desde la

Ultima década del siglo pasado el Estado de Bienestar esté sufriendo una profunda

reestructuracion, aportando propuestas de reforma cuyos objetivos finales son la

reduccion del gasto publico, lo que implica una menor intensidad protectora del Estado y

la disminucidn de la cobertura de las prestaciones sociales (Misha, 1992; Ochando, 1999).

No obstante, las bases de las politicas publicas sobre atencién a la dependencia se
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definieron con esta forma de gobierno y se materializaron gracias a los Sistemas
Universales de Salud y a los Servicios Sociales.

3.1.2. EL ESTADO DE BIENESTAR ANTE LA ASISTENCIA
SOCIOSANITARIA

Una de las prioridades del Estado de Bienestar es satisfacer las necesidades
basicas de los ciudadanos, entre las que se encuentra tener el mejor estado de salud
posible; por esto la asistencia sanitaria y otros servicios sociales relacionados muy
directamente con la salud siempre se han considerado una prioridad y el Estado toma

numerosas iniciativas al respecto (Casado y Guillén, 1995; Ochando, 1999).

En Alemania, en 1883, se aprueba la Ley de Seguro de Enfermedad que supuso un
hito como antecedente para legislaciones posteriores, aunque en su momento no se
calibré su importancia. La financiaciéon corria a cargo de los obreros, en dos tercios de los
fondos necesarios, y de los patronos, el resto. En poco tiempo se gestaron otras leyes
relacionadas con la salud y especificamente con la posible situacién de dependencia, asi
en 1884 se promulgd la Ley sobre Accidentes de Trabajo y en 1889 la Ley de Pensiones
de Vejez e Incapacidad; en otros paises aparecieron leyes similares y en el Reino Unido,
bajo la iniciativa de un gobierno liberal, se promulga la gran legislaciéon social de1906
(Briggs 1961; Ashford 1989). Todas estas iniciativas permitieron estructurar los Sistemas

Universales de Salud.

3.1.2.1. LOS SISTEMAS UNIVERSALES DE SALUD COMO PARADIGMA DE PROTECCION
SOCIAL

El Estado de Bienestar para mantener a la poblacion en un aceptable nivel de
salud disena estrategias para promocionarla y ofrecer asistencia sanitaria a todos los
ciudadanos. El desarrollo y la extension de los sistemas universales de salud constituyen

uno de los elementos mas caracteristicos del Estado del Bienestar.

Los derechos econdmicos, sociales y culturales nacieron ante la presion del
movimiento obrero; por tanto, es ldgico que los primeros seguros obligatorios de
enfermedad no cubrieran mas que a los trabajadores. Como ya se ha dicho, Alemania fue
pionera en esta linea y fue Otto Von Bismarck el que con la Ley de Seguro de Enfermedad
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unificd las “cajas de enfermos” (Krankenkassen)®. El ejemplo fue seguido poco después
por el Reino Unido, que en 1908 aprobd una Ley de Pensionistas, seguida en 1911 por la
famosa Ley del Seguro Nacional, que, en el terreno de la sanidad, dio origen a un sistema
similar al prusiano. En otros paises europeos se produjeron iniciativas similares, mientras
que en Espaiia el seguro contra accidentes se promulga en 1900 (Garcia-Cotarelo, 1987;
Lamata, 1998).

Pero el despegue definitivo de los sistemas de seguridad social y de seguro médico
se produjo como consecuencia de la gran crisis econémica de 1929 a 1931. Como
reaccion mas o menos tardia a ella, casi todos los estados europeos imitaron el modelo
aleman de seguro médico e iniciaron la proteccidn sanitaria de la clase trabajadora. En
Europa, en 1942, William Beveridge, elabord para el gobierno britanico un informe,
titulado "Seguro Social y Servicios Conexos", en el que proponia, entre otras cosas, la
creacion de un servicio que cubriera por completo las necesidades sanitarias de todos los
ciudadanos y recomendaba crear una comision que se encargara de organizar el Servicio
Nacional de Salud, cuyo objetivo seria coronar el proceso iniciado en 1911, Entre 1945 y
1946 el gobierno laborista promulgd varias leyes sociales muy avanzadas, basadas en
gran medida en el dicho informe, como la Ley del Servicio Nacional de Salud, que entro
en vigor en 1948, este fue el inicio de la proteccién sanitaria a la poblacién en cualquier

circunstancia (Lamata, 1998; Repullo e Ifesta, 2006).

En los Estados Unidos comenzd un proceso similar fomentado por el New Deal
pero no llegd a concretarse, aunque afos después se cred el Departamento de Salud,
Educacidn y Bienestar, mediante el que disefaron los programas Medicare, que es un
seguro obligatorio de enfermedad para personas mayores de 65 afios, y Medicaid, que
paga los gastos de asistencia sanitaria a las personas consideradas como necesitadas por

las autoridades locales?”.

# El sistema de las "Krankenkassen'" se ha mantenido en Alemania hasta la actualidad, a través de regimenes
politicos tan distintos como la republica de Weimar, el gobierno nazi y la presente Republica Federal (Velasco
y Reinhard, 2004).

2% Estos programas son claramente insuficientes comparados con los de otros paises desarrollados. La
llamativa excepcién de Estados Unidos respecto a cobertura sanitaria ha sido objeto de marcada polémica
interna; el Plan de Obama: Estabilidad y Seguridad para Todos los Estadounidenses pretende acabar con esta
discriminacion y aunque es objeto de trabajo constante son numerosas las dificultades para desarrollarlo.
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Desde los afios cincuenta, puede decirse que los sistemas nacionales de salud de
los paises occidentales se decantaron por el modelo liberal de Estados Unidos, el
socializado de Reino Unido, el intermedio de Alemania, o bien idearon una combinacion
mas o menos ingeniosa de aspectos de cada uno de ellos (Repullo, et al.,, 2006). En
cualquier caso, la proteccidon de la salud como un derecho social se generalizd, al ser
considerada como un elemento basico de toda politica social de bienestar del Estado, que
tiene entre sus prioridades la asistencia sanitaria (Moix, 1986). Actualmente sistemas de
proteccion social y muy especialmente sus servicios sanitarios son un pilar esencial del
Estado de Bienestar y su contribucion es imprescindible para la seguridad ante la
enfermedad y para la calidad de vida de los individuos y de la sociedad y hacen accesible

a toda la poblacién la atencién médica tecnoldgicamente mas avanzada.

Aspectos basicos de los sistemas universales de salud son el tipo de financiacion y
los mecanismos de asignacion de los recursos a los proveedores. Para la financiacion, los
paises desarrollados recurren basicamente a dos mecanismos: las cotizaciones sociales
obligatorias y los impuestos, y se enmarcan en dos grandes modelos “/os sistemas
sanitarios actuales (aun con diferencias importantes entre ellos) se pueden contemplar en
dos grandes grupos: sistemas de Seguridad Social, o modelos Bismarck, y Servicios
Nacionales de Salud, o modelos Beveridge” (Lamata, 1998, p.70). El referente de los
modelos de Seguridad Social es Alemania; con este modelo se trabaja en Francia,
Holanda, Austria y, en general, en toda la Europa continental central, incluyendo paises
del Este. El paradigma de los modelos de Servicios Nacionales de Salud es el Reino Unido
cuyo National Health Service no solo fue pionero sino que ha servido de guia para muchos

paises como los nérdicos y varios del sur de Europa.

La forma de distribuir los recursos financieros se contempla comprando los
servicios, a través de contratos/conciertos con proveedores externos al sistema o
produciendo internamente. Los contratos son un medio utilizado en muchos modelo de
seguridad social como tienen Alemania o Francia mientras que, por el contrario, los
sistemas integrados son propios de muchos los paises con la sanidad financiada por

impuestos y varios paises del sur de Europa e Iberoamérica (Repullo, et al., 2006).

La eficiencia de cada modelo depende de muchas causas y utilizan instrumentos
muy diferentes para planificar, organizar, gestionar y evaluar los servicios que reciben los

pacientes y no todos funcionan con la misma eficiencia. En general, en los sistemas
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nacionales de salud integrados, la planificacion y organizacién de servicios se hace muy
directamente y los usuarios valoran bien su calidad eficacia y equidad. Por el contrario,
donde los servicios publicos no son suficientemente eficientes el modelo plantea
problemas entre los que destacan las listas de espera y la mala distribucion de recursos
que llevan al endeudamiento, como ocurre en Italia, Portugal y Grecia. Por otra parte, el
gasto sanitario suele ser mas elevado con este modelo (Lamata, 1998; Repullo, et al.,
2006).

En Espafa, el punto de partida de las politicas de proteccion se sitia en la
Comisidon de Reformas Sociales que en 1883 se encargd del estudio de cuestiones que
interesasen a la mejora y bienestar de la clase obrera. En 1900 se crea el primer seguro
social, La Ley de Accidentes de Trabajo, y en 1908 aparece el Instituto Nacional de
Prevision en el que se integran las cajas que gestionan los seguros sociales que van
surgiendo (Lamata, 1998). Posteriormente los mecanismos de proteccion desembocan en
una serie de seguros sociales y en 1963 aparece la Ley de Bases de la Seguridad Social
cuyo objetivo principal era la implantacion de un modelo unitario e integrado de
proteccidn social, con una base financiera de reparto, gestion publica y participacion del
Estado en la financiacion. Con la publicacion del Real Decreto Ley 36/1978, de 16 de
noviembre, en funcidn de lo acordado en los Pactos de la Moncloa, se crea un sistema de
participacion institucional de los agentes sociales asi como el establecimiento de un nuevo
sistema de gestion realizado por diferentes organismos entre los que destaca el Instituto
Nacional de Salud (INSALUD), para las prestaciones sanitarias. Tras las transferencias
competenciales sobre materia sanitaria a favor de las CCAA, mediante el Real Decreto
1087/2003 de 29 de agosto que establece la estructura organica del Ministerio de Sanidad
y Consumo pasa a denominarse Instituto Nacional de Gestién Sanitaria (INGESA). Dicho
Instituto se estructura en los siguientes 6rganos: de participacion en el control y vigilancia

de la gestidn, de direccidn y gestion y de organizacion de los servicios de las prestaciones.

3.1.3. LOS SERVICIOS SOCIALES COMO INSTRUMENTO DE ATENCION A
LA DEPENDENCIA

La asistencia sanitaria y los servicios universales de salud no tendrian razon de ser
si no se complementaran con otros instrumentos de politica social para la atencién a
necesidades de personas, grupos y comunidades. En este sentido los Servicios Sociales

son uno de los instrumentos que utiliza el Estado de Bienestar para materializar los
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derechos sociales ya que tienden a desarrollar condiciones de igualdad y a crear nuevos
valores sociales para la obtencidon de bienestar social y calidad de vida. (Casado 2001;
Casas y Sanchez-Pérez, 2002).Son uno de los productos paradigmaticos resultantes de la
estructura del Estado de Bienestar puesto que es uno de los instrumentos con el que los
estados interfieren en el funcionamiento del mercado y desarrollan una funcién
correctora, ya que distribuyen la riqueza en forma de servicios y contribuyen a crear una
sociedad mejor (Moix, 1986; Fantova, 2008). No debe olvidarse que "/os transcendentales
poderes del mecanismo del mercado han de completarse con la creacion de
oportunidades sociales basicas para conseguir la equidad y la justicia social’ (Sen, 2000
p.142); los Servicios Sociales se han definido como: "todos los organismos creados con la
finalidad de aportar una ayuda y una asistencia personal directa a individuos, grupos o
comunidades, para favorecer su integracion a la sociedad, exceptuando los servicios que
se ocupan de asegurar un cierto nivel a través de prestaciones economicas” (Garcés,
1996 p.52).

Se constituyen como un sistema publico, integrado y coordinado de recursos,
prestaciones, actividades y equipamientos destinados a la atencidn social y pretenden
"satisfacer necesidades, publicamente reconocidas, que los mercados o las familias no
pueden, o no deben satisfacer” (Titmus, 1981, p.68). El conjunto de intervenciones y de
servicios técnicos prestados al publico o a determinados sectores del mismo, de una
manera regular y continua, se realiza mediante las mas diversas organizaciones publicas o
privadas, que ponen especial atencion en mantener la autonomia personal y el desarrollo
de las capacidades personales, en un marco de respeto por la dignidad de las personas

con el fin de lograr o aumentar su bienestar.

Los Servicios Sociales pueden tener caracter ambulatorio, domiciliario, diurno,
residencial, etc. Se ofrecen en el marco de la Administracion, en el de organismos
internacionales como la OCDE, en las Instituciones Europeas, o en las Naciones Unidas y
sus diversas agencias, como la UNESCO y también se coordina con empresas y

organizaciones no gubernamentales como entidades benéficas (Garcés, 1996).

Diferentes textos y tratados internacionales hablan del derecho a los servicios
sociales como el articulo 25 de la Declaracién Universal de Derechos Humanos) y del
“derecho a los beneficios de los servicios sociales” (art. 14 de la Carta Social Europea). La
Carta Social (1996), distingue este derecho, de asistencia social que se otorga a "aqguellas
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personas que no disponen de recursos suficientes', para que "no sufran por este motivo
disminucion alguna en sus derechos politicos y sociales' (art. 13) y define que los Estados
Miembros han de: "fomentar u organizar servicios que, utilizando los métodos de un
servicio social, contribuyan al bienestar y al desarrollo de los individuos y de los grupos en
la comunidad, asi como a su adaptacion al medio o entorno social... estimular la
participacion de los individuos y de las organizaciones benéficas o de otra clase en la
creacion y mantenimiento de tales servicios "(Consejo de Europa, 1996, art. 14.1 y 14.2).

En Espafa, la reglamentacién de los Servicios Sociales emana de la misma
Constitucion (CE) que no explicita totalmente el concepto “servicios sociales”, ya que solo
los menciona en su articulo 50 cuando alude a las prestaciones de servicios a la tercera
edad. No obstante, en el texto constitucional los servicios sociales aparecen de modo
implicito, cuando se mencionan las politicas sociales de atencién a la familia, a ninos, a
minusvalidos y a otros colectivos mencionados explicitamente en la Constitucién y en otros
preceptos constitucionales (Alonso, 1991; Fantovas, 2008). Actualmente las competencias
de los Servicios Sociales dependen de las CCAA y estan reguladas por la Ley de Servicios
Sociales de cada una de ellas (Alonso, 1991; Aguado, 2008).

3.1.3.1. LOS SERVICIOS SOCIALES EN CATALUNYA

En Catalufia, la Llei de Serveis Socials de 11 de octubre de 2007 tiene como marco
de referencia la informacidn proporcionada por el Mapa de Serveis Socials de Catalunya;
regula y ordena el sistema de Servicios Sociales, con el objetivo de garantizar el acceso
universal al mismo y promover el bienestar conjunto de la sociedad (DOGC, 2007, p.596).
Las actuaciones que la Ley pretende van dirigidas a prevenir y eliminar discriminaciones
por razones de raza, sexo, o cualquier circunstancia personal o social y a ofrecer prevision

y ayuda en situaciones de emergencia social o de marginacién social.

El Plan Estratégico de Servicios Sociales de Cataluia, 2010-2013, como se recoge en
el Diari Oficial de la Generalitat de Catalunya (DOGC), aprobado por Acuerdo de Gobierno
el 3 de agosto de 2010, es un instrumento técnico del Gobierno que tiene por objeto
ordenar el conjunto de medidas, recursos y acciones necesarios para lograr los objetivos

de la politica de servicios sociales.

Las lineas generales de la politica de servicios sociales se establecen a través de

diversos planes de actuacion, de los que derivan programas y acciones concretas; se
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enmarca dentro de principios de responsabilidad publica, prevencién, planificacion y

coordinacion y se realiza a través de los programas siguientes:

e Servicios sociales.

o Mujeres.

e Inmigracion.

e Inclusién y cohesién social.
e Juventud.

e Personas con discapacidad.
e Otros.

e Infancia y adolescencia.

3.1.4. LA IMPORTANCIA DEL TERCER SECTOR SOCIAL COMO
COMPLEMENTO DE LOS SERVICIOS SOCIALES

Las diversas transformaciones que han sufrido las politicas sociales en los estados
de bienestar han dado paso a una importante participacién de la iniciativa civil que
cristaliza en el denominado “Tercer Sector” conformado por un conjunto de entidades
(asociaciones, fundaciones, etc.) que no siendo ni publicas, ni teniendo animo de lucro, se
ocupan de realizar mediantes profesionales y voluntarios proyectos de accidén social;
también pretenden defender intereses de colectivos de cualquier tipo y dinamizar el tejido
social mediante una sociedad civil mas activa y creando de redes de solidaridad. Dentro
de esta estructura destaca el Tercer Sector Social o Tercer Sector de Accidn Social, que
“estd formado por las organizaciones que forman parte del conjunto de instituciones que
intervienen en el desarrollo social de las personas, optimizando la participacion social y la
satisfaccion de las necesidades humanas, especialmente en el caso de los grupos mas
vulnerables de la sociedad’. (Conclusiones del grupo del Consejo Estatal para el Plan
Estratégico del Tercer Sector de Accidn Social, 2004 p.3).

Como parte del Tercer Sector, las entidades de Accidn Social son una expresion
especifica de la sociedad civil y, por tanto, canalizan la dinamica de la solidaridad
voluntaria de las sociedades. En nuestro pais, mas de la mitad de las organizaciones
existentes en este campo ha sido promovida por la iniciativa ciudadana y constituyen
entidades privadas de caracter voluntario, no gubernamentales y sin animo de lucro que

“funcionan de forma autonoma y solidaria tratando, por medio de acciones de interés
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general, de impulsar el reconocimiento y el €jercicio de los derechos sociales, de lograr Ia
cohesion y la inclusion social activa de las personas en todas sus dimensiones, prestando
especialmente apoyo a aquellas personas y grupos sociales que se encuentran en

situacion mas vulnerable o en riesgo de exclusion social’ (Fundacién Luis Vives, 2010,
p.8).

Por tanto, las caracteristicas basicas de las organizaciones del Tercer Sector Social
son que, a) estan formalmente constituidas, b) no tienen afan de lucro, c) su misién o
actividad principal esta orientada a la inclusidn social de colectivos vulnerables y, d)
desarrollan una accidon social siguiendo principios de proximidad al territorio. Estas
organizaciones tienen una importante funcion de cohesién social y de participacion
democratica. Como espacio paralelo y a la vez complementario del ambito publico y el
empresarial, cumplen desde su accion una importante misién en pro de la promocion de

los derechos vy la igualdad.

Las entidades que componen este sector se dedican principalmente a los campos
de la accidn social, la integracion y la atencién socio-sanitaria, tienen diferentes formatos
de actuacién como la asistencia sanitaria de Cruz Roja, los servicios sociales de Caritas o
la promocidén de la Fundacion ONCE; ademas fomentan la investigacion y las buenas

practicas al apoyar y promover actividades dirigidas a esos fines.

La forma de financiacion de estas organizaciones suele ser mixta, y pues disponen
de fuentes propias producidas por una parte de su actividad y de las procedentes de
contratos. El Tercer Sector ha experimentado un gran crecimiento y avance en las Ultimas
décadas, y es hoy en dia una realidad madura y consolidada, ocupando una posicién
estratégica reconocida en la Europa Comunitaria (Cabra de Luna, Bariffi y Palacios, 2007),
asi en modelos como el anglosajon y el aleman, donde el Estado ejerce una funcion
supletoria de la sociedad civil en la prestacion de los servicios sociales, el Tercer Sector
Social ocupa una posicion estratégica reconocida y promovida por las diferentes
Administraciones. Frente a estos modelos, en el caso de Francia, Italia y Espafa, el Tercer
Sector Social se ha desarrollado fuertemente en los Ultimos decenios, supliendo al Estado
en la prestacion de servicios de atencidon a personas vulnerables, especialmente en el
caso de Italia y Espafia, o complementando al Estado, con servicios propios que
progresivamente han tenido un reconocimiento y financiacion publica (Salamon y Anheier,
2001).
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En Espana, el Tercer Sector de Accidn Social ha experimentado un gran avance y
se trata de un sector maduro y consolidado, con un importante papel tanto social como
econdmico, y existen unas 29.000 organizaciones de Accidn Social activas, siendo el 50%
de sus actuaciones de intervencion directa con que un numero medio de personas
beneficiarias directas de casi 2.500 por entidad, siendo la tercera parte de estos
beneficiarios personas con discapacidad. Como agente econdmico, el Tercer Sector de
Accion Social tiene un importante papel en la economia espafiola; como ejemplo, en el
afo 2008, los gastos de las entidades que lo componen supusieron entre el 1,42% vy el
1,69% del PIB del pais. En cuanto a su contribucién al mercado de trabajo, en estas
entidades trabajan de modo remunerado unas 630.000 personas, lo que representa el
3,5% del mercado laboral (VVAA, 2012). Los Servicios Sociales y el Tercer Sector ofrecen
programas de atencién a la dependencia que pretenden cubrir al maximo las necesidades
de las personas afectadas y de sus familias, por lo que “/as entidades de accion social
tienen una presencia sobresaliente en las causas de la dependencia funcional” (Casado,
2003, p.43).

3.1.4.1. PROGRAMAS SOCIALES Y CUIDADOS DE LARGA DURACION PARA LA
ATENCION A LA DEPENDENCIA

Los programas de los Servicios Sociales y el Tercer Sector acogen de una forma
especial a las personas en situacion de dependencia. Una de las principales caracteristicas
de la ayuda que ofrecen es que se tendra que dar a largo plazo, ya que la persona
dependiente y su entorno van a necesitar de atencién de forma indefinida, por lo que la
mayor parte de servicios que se dan en el entorno de la dependencia se ofertan en
concepto de “cuidados de larga duracion” que segun define la OMS son “e/ sistema de
actividades llevadas a cabo por cuidadores informales (familiares, amigos o vecinos) o
profesionales (sanitarios, sociales u otros) o ambos, para conseguir que una persona que
no sea totalmente capaz de cuidar de si misma mantenga la mejor calidad de vida
posible, de acuerdo con sus preferencias individuales, con el mayor grado posible de
independencia, autonomia, participacion, realizacion personal, y dignidad humana” (OMS,
1998, p.8).

Los cuidados de larga duracidon son fundamentales para la gestion de la
dependencia y consumen una parte muy importante del gasto sociosanitario. Esto genera

una gran preocupacion en los lugares que pretenden mantener un equilibrio entre
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beneficios sociales y un cierto equilibrio presupuestario del Estado (Munday, 2003;
IMSERSO, 2005a; 2005b; Arriba y Moreno, 2009) Aunque el debate es constante no

parece que se vislumbre una solucidn a corto plazo, y la situacion tiende a empeorar al

aumentar las necesidades, puesto que cada vez hay mas dependientes, y disminuir los

recursosl. Cada pais tiene peculiaridades, pero basicamente los programas de atencion a

la dependencia se clasifican en: a) seguro obligatorio, b) derecho universal de servicios

sociales y, c) prestaciones sociales segun las necesidades. En la tabla 4 se muestran los

modelos mas relevantes de los paises en nuestro entorno. La crisis econdmica que sufre

Europa hace aunque el modelo se mantenga varia alguna de sus caracteristicas.

Modelos

Paises

Caracteristicas

Seguro obligatorio

Austria  (1993), Alemania (1995),
Luxemburgo (1998),
Bélgica (2001) y Francia (2002).

Financiado y gestionado en el
ambito de la Seguridad Social: a
partir de las  prestaciones

gestionadas por cotizaciones.

Derecho universal
prestado por
servicios sociales

descentralizados

Modelo desarrollado en los
ultimos 20 afos (Dinamarca,
Finlandia, Suecia, Holanda).

Otros: Reino Unido e Irlanda.

El Estado garantiza una asistencia
sanitaria 'y  social  universal

financiada por impuestos.

Prestaciones sociales

Espafia, Italia, Portugal, Grecia

De caracter asistencial, dirigido a

las personas sin recursos.

Fuente: Arriba y Moreno (2009).

Tabla 4. Modelos mediante los que se protege a la dependencia en Europa.
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Caracteristicas

Define cuatro grados de dependencia segun escala AGGIR. Para
acceder se ha de ser mayor de 60 afios, y ser residente. Cada
region financia el sistema junto a la Administracion Central.

Prestaciones monetarias y formacion para el cuidador.

Alemania
(1995)

La dependencia se define en cuanto teniendo en cuenta la
necesidad de cuidados: leve de 1,5 a 3 horas de atencion diarias.
Severo: entre 3 y 5 horas. Grave: mas de 5 horas diarias. La
cobertura es universal segin necesidad y grado de dependencia
evaluada por el Sistema Nacional de Salud dos veces al afio. Hay un
apoyo universal limitado. Se financia a través de cuotas
empresariales y de trabajadores. Prestaciones monetarias,
domiciliarias y adaptaciéon de la vivienda, ayudas técnicas y
residenciales. Para los cuidadores seguro accidentes, cotizacion
pension, 4 semanas de licencia para contratar servicios

profesionales

Austria
(1993)

Define el grado de dependencia segin horas de atencion mes.
Cobertura universal segun grado de dependencia sin condicionantes
de renta y edad. Se financia con impuestos generales e
incrementos de la cotizacién al seguro de salud. Prestaciones
monetarias o de servicios. El cuidador recibe servicio de asesoria y

desde 1998 se incluyen en el sistema de Seguridad Social.

Luxemburgo
(1998)

Grados de dependencia segln necesidades diarias de atencion.
Cobertura universal seguin grado de dependencia sin condicionantes
de renta y edad. Se financia por un Seguro Obligatorio por
impuestos (45%), 1% renta profesionales, capital y del patrimonio
y canon especial sobre la energia eléctrica. Prestaciones monetarias
0 de servicios mas ayudas complementarias. Adaptacion de la
vivienda, ayudas técnicas El cuidador tiene seguro accidentes,
cotizacion para pension, 4 semanas de licencia para contratar

servicios profesionales.

Fuente: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, (2004) y OCDE, (2011).

Tabla 5. Sistema de proteccién a personas con dependencia a través de la Seguridad

Social en Europa.
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Aunque todos pueden incluirse dentro de alguno de estos modelos, en la tabla 5
se observa que cada pais utiliza criterios distintos en cuanto a la organizacion de las
prestaciones, financiacion y valoracion de la dependencia. Fundamentalmente los afios 90
dieron un gran impulso a la organizacién de estos servicios y se procurd incluir al cuidador
en el proceso ofreciéndole soporte en forma de ayudas domiciliarias o de posibilidades de
descanso. Una década mas tarde la situacion ya habia cambiado, resultado de las
necesidades demograficas y de otros cambios sociales, por lo que se plantean escenarios
econdmicos. de contencion de costes (OCDE, 2006).

Al avanzar este siglo, todos los paises con sistemas de proteccion social
avanzados, incluida Espafia, se han visto inmersos en un proceso lleno de contradicciones
ya que en él participa una vision social basada en premisas propiciadas por el Estado de
Bienestar respecto a la proteccion social y unos factores econdmicos que dificultan su
desarrollo y que obligan a cuestionar su viabilidad, sin que se vislumbre una solucion
(OCDE, 2011).

3.1.4.2. PROGRAMAS DE ATENCION A LA DEPENDENCIA EN CATALUYNA

Los Servicios Sociales y el Tercer Sector ofrecen en Catalunya programas de
atencion a la dependencia que pretender cubrir al maximo las necesidades de las
personas afectadas y de sus familias. Los mas significativos en Catalufia se muestran en
la tabla 6. En su mayoria estan pensados para personas mayores aunque otros programas
van dirigidos a ofrecer ayuda logistica para situaciones especificas como son el que regula
las tarjetas de aparcamiento de vehiculos para personas con movilidad reducida o las
ayudas para la adaptacién y accesibilidad de la vivienda habitual de personas con
discapacidad. Como en otras CCAA estos programas constituyen una parte importante del
gasto social y ante situacion de debilidad econdmica las diferentes instituciones
responsables de su implementacion disminuyen la intensidad de las prestaciones y limitan

la posibilidad de acceder ellas (Casado, Puig y Massons, 2008).

Como la repercusidon econdmica de estos servicios no esta en relacion con el
numero de usuarios potenciales, la Administracidon procura mantener aquellos que
abarcan a mayor poblacion como la telealarma vy teleasistencia que es un servicio

gratuito.
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Telealarma y

Personas con autonomia

Ordenanza Municipal del

teleasistencia?® limitada. Ayuntamiento de
residencia.
Atencién domiciliaria®® Ser persona o familia, con | Decreto 27/2003, de
dificultades para AVD. atencién social. DOGC

3815/ 05.02.03.

Acogimiento diurno
Asiste en AVD. Complementa
la unidad familiar de

convivencia.

Precisar atencidén, supervision y

asistencia para las AVD.

Decreto 182/2003. DOGC,
3940/ 05.08.03.

Residencias asistida y
viviendas tuteladas
Centros de acogida,

permanente o temporal.

Residencia asistida: persona
con falta de autonomia.
Vivienda tutelada: Mayor de 65

afos, capaz para el

Orden BEF/468/2003,
Regula los programas del
ICASS. DOGC
4020/28.11.03.

mantenimiento del hogar y
pareja y personas que

dependan con discapacidad.

Acord de Govern.
82/2008.

Estancias temporales Persona dependiente que viva

Servicio residenciales y en familia

centros de dia del ICASS.

Decretos 284/1996. DOGC
2237/31.07.96. Decreto
176/2000 DOGC 3148/
26.05.2000.

Centros de dia para Personas con gran discapacidad

personas con que no puede hacer uso de

discapacidad otros servicios diurnos.

Fuente: Institut Catala de Asistencia y Serveis Socials, (ICCAS, 2009).

Tabla 6. Programas de ayuda a las personas en situacion de dependencia en

Catalunya.

%5 Este servicio facilita la atencién a la persona mayor durante las 24 horas al dia les permite, a partir de la
pulsacion de un botdn ubicado en un collar o pulsera, estar conectados a unidades moéviles que, en caso que
sea necesario, se trasladan al domicilio de la persona mayor durante las 24 horas del dia y los 365 dias del
afo (IMSERSO, 2005a).

% E| Servicio de Ayuda a Domicilio facilita que las personas dependientes puedan permanecer en su
domicilio. Las prestaciones que proporciona este servicio son: limpieza del domicilio, lavar y planchar la ropa,
comprar y preparar comidas, aseo personal, peluqueria, facilitar la autonomia, ayuda en el vestir y desvestir,
movilizacion y traslado, cuidados sanitarios y de podologia, acompariamiento, realizacion de gestiones, terapia
ocupacional y fisioterapia (IMSERSO, 2005a).
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3.1.5 EL APOYO INFORMAL A LA DEPENDENCIA: LA FAMILIA Y EL
CUIDADOR INFORMAL MEDIADOS POR LAS CIRCUNSTANCIAS
SOCIALES Y LOS NUEVOS MODELOS DE FAMILIA

Los Servicios Sanitarios y Sociales son las bases del “sistema formal” de atencion a
la dependencia que complementan pero nunca sustituyen al “sistema informal” que ofrece
cuidados cotidianos. El sistema informal ofrece “cuidado informal” que es un “concepto
que provoca cierta controversia en cuanto a su definicion” (Cuesta, 2009, p.98), aunque
existe cierta unanimidad para considerarlos como los cuidados que se prestan a las
personas dependientes por parte de familiares, amigos y personas de su red social, sin
recibir retribucion econémica. En el mismo sentido el Libro Blanco afirma: “e/ cuidado
informal es, en su nivel mas general y propio, el que se presta por parientes, amigos o
vecinos (IMSERSO, 2005b, p.173).Por su parte, la definicidon que se hace en la LAAD en
su articulo 2.5 es “/a atencion prestada a personas en situacion de dependencia en su
domicilio, por personas de la familia o de su entorno, no vinculadas a un servicio de

atencion profesionalizadd’.

Por su misma naturaleza, es dificil determinar las caracteristicas concretas del
cuidado informal. Suele ser un servicio 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 no reciben habitualmente ningun tjpo
de remuneracion por sus servicios” (Jiménez-Martin, 2007, p.163). En el Libro Blanco se
menciona que ‘este conjunto difuso de redes suele caracterizarse por su reducido
tamano, por existir afectividad en la relacion y por realizar el cuidado no de manera
ocasional, sino mediante un compromiso de cierta permanencia o duracion” (IMSERSO,
2005b, p.173). Esta falta de concrecion dificulta el regular o estructurar aspectos
concretos del cuidado informal y hace que incluso la definicion del mismo dada por la
LAAD sea un tanto ambigua y muy genérica, ya que ni establece claramente los limites
de la duracién de los cuidados, ni aporta informacion precisa sobre la figura de quien los
presta de forma manifiesta.

De cualquier forma, los cuidados informales han sido siempre la base de la
atencion a la dependencia, siendo la familia la encargada de atender a sus miembros

necesitados de ayuda. Cuando las necesidades del dependiente exceden los recursos del
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sistema informal los sistemas formales prestan el apoyo necesario; es decir, la atencién
formal actia de manera complementaria cuando las redes del sistema informal perciben
que no pueden hacerlo todo ellas solas (Denton, 1997; Dominguez-Alcon, 1998). La
relacion entre sistema formal e informal puede ser diferente segln las circunstancias en
que se imbriquen y podrian definirse en diferentes modelos de comportamiento. Se puede
sustituir un sistema informal por otro siguiendo un orden de preferencia de forma que la
persona mayor o dependiente Unicamente recurre al sistema formal (sistema de salud o
empresas especializadas) cuando han agotado todas las fuentes de la atencion informal
disponible. También se puede ir supliendo paulatinamente el sistema informal por el
formal o complementar indefinidamente ambos sistemas (Denton 1997; Chappell y
Blandford, 1991). El sistema informal es el mas adecuado para proporcionar atencion
respecto a actividades cotidianas como el aseo personal, mientras que el sistema formal
ofrece soporte para tareas de naturaleza mas tecnoldgica (Garcia-Calvente, 2007;

Jiménez-Lara y Rodriguez-Castedo, 2012).

La figura clave del sistema informal es el cuidador informal, que también se
denomina cuidador familiar, ya que es la vinculacién familiar o social con la persona a la
que cuida, lo que la define”’. La carga que suponen los cuidados informales puede
distribuirse entre mas de una persona, por lo que se considera cuidador principal aquel
que asume la mayor parte de los cuidados a diferencia del resto de cuidadores del
dependiente, el cuidador principal suele pertenecer al entorno familiar de la persona con
discapacidad y comparten el hogar. El papel de cuidador principal se reconoce de forma
implicita ya que es “aquel individuo que asume las tareas del cuidado, con la
responsabilidad que ello implica, es percibido por los restantes miembros de la familia
como responsable de la persona dependiente y no es remunerado econdomicamente’

(Fernandez-Lansac y Crespo, 2011, p.38).

El cuidador principal sera el definitivo gestor de la atencién a la dependencia. En
Espana es manifiesta la importancia del cuidado informal, frente al escaso protagonismo
que adquiere el cuidado formal como fuente de ayuda de las personas dependientes y el
sistema formal solo actia subsidiariamente cuando la respuesta familiar no es posible
porque no existe o resulta insuficiente, financiando entonces la administracion la

asistencia de forma total o parcial, por lo que el cuidado informal supone la Unica fuente

7 | as acciones para atencién que personas que actian al amparo de organizaciones de voluntariado no se
consideran apoyo informal (Rivas, 1997).
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de ayuda que reciben los individuos en mas del 80% de los casos, combinandose en
contadas ocasiones con el cuidado formal (OCDE, 2007; Casado, 2006a; INE, 2010; Del
Pozo, et al., 2012).

Pese a que intervienen diversos factores, como son los recursos socioeconémicos
de la familia o el estado civil del enfermo, queda patente que el cuidado informal
configura el pilar basico de la atencién que reciben los enfermos dependientes. Las
consecuencias econdmicas de esta situacion son notables, ya que solamente durante el
afo 2008 los cuidadores informales dedicaron alrededor de 4.600 millones de horas al
cuidado de personas dependientes, en términos de PIB de 2009, remplazar el cuidado
informal por el formal implicaria una movilizacién de recursos del 3,24 al 5,37% (Oliva y
Osuna, 2008; Del Pozo, et al., 2012). En la actualidad, el 90%, de las personas afectas de
dependencia funcional residen en domicilios particulares y los familiares, sobre todo las
mujeres, siguen siendo los principales proveedores de cuidados. Los empleados
domésticos solo representan aproximadamente un 6% del total de los cuidadores; y los
cuidadores provistos por los servicios sociales, en su mayor parte publicos, no llegan al
2,5% del total.

Aunque con algunas diferencias, esta situacion es extrapolable a otros paises, en
general en todo el mundo, son también los familiares mujeres las que proporcionan la
mayor parte del apoyo y cuidados a las persona mayores dependientes (IMSERSO, 2004;
OMS, 2011;). Esta circunstancia es socialmente positiva, ya que la experiencia asistencial
muestra que la prestacion de cuidados en familia es menos costosa y tiene menos efectos
secundarios en cuanto a morbilidad y mortalidad que institucionalizar a las personas
dependientes en centros; “/os expertos siguen recomendando la permanencia de las
personas afectas de dependencia funcional en su entorno habitual, incluyendo su
domicilio’ (Rodriguez-Rodriguez, 2006, p. 52). Pese a esto, todos los paises debe afrontar
el reto de conjugar sistema formal e informal; la demografia de las sociedades
occidentales muestra las dos fuerzas contrapuestas que indican que cada vez es mayor la
poblacion de dependientes y menor la tasa de natalidad que determina en el futuro el
numero de potenciales cuidadores informales. Aunque en la actualidad, la familia sigue
siendo la gran proveedora de cuidados destinados a las personas dependientes, es cierto
que los profundos cambios que sufre en su estructura tradicional estan favoreciendo la
aparicion de una “crisis” del sistema informal, lo que pone en peligro la continuidad de los

cuidados familiares (Allen et al., 1995; Barrera, Pinto y Sanchez, 2006).
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Los aspectos beneficiosos de la atencidn a la dependencia por parte de la familia
se ven ensombrecidos por las dificultades que implica; para las familias espanolas cada
vez es mas complicado poder atender a sus miembros dependientes pues los cambios
producidos en el seno de la sociedad repercuten en su posibilidad de ofertar cuidados. La
ruptura de las estructuras socioecondmicas tradicionales hace que se replantee la funcion
del parentesco familiar como institucion que cumple la funciéon de proteccion vy
socializacién de sus miembros (Zabalegui, Juando, Izquierdo, Gual, Gonzalez-Valentin,
Gallart, et al., 2004; Puig, 2009). Los problemas que generan estos cambios no van
acompafados de soluciones, y los recursos no han aumentado proporcionalmente a las
necesidades en relacién con la magnitud actual del fendmeno de la dependencia. Las
familias se ven sometidas a decisiones y sentimientos contradictorios, se busca una
liberacién del cuidado, pero institucionalizar a un dependiente puede entenderse como un
abandono y esto produce tensiones y costes afectivos (Alberdi, et al., 2007). Atenderlo en
el hogar puede requerir una dedicacién completa y esta situacion hace necesario la
contrataciéon de cuidadores formales para cubrir las horas que los familiares no pueden
atender a la persona dependiente. Si esto no es posible, serda Unicamente el cuidador
informal el encargado de asumir toda la carga que supone la atencién al dependiente, lo

que indudablemente repercutira en su forma de vivir.

3.1.6. EL CUIDADOR INFORMAL Y SU CALIDAD DE VIDA.

En Espafia segun datos del IMSERSO (2005) habia 950.528 cuidadores informales,
lo que equivale al 6% de la poblacion de 18 o mas afios en esa fecha. De forma casi
exclusiva son las mujeres quienes asumen el papel de cuidadora principal y suelen ser
esposas, hijas y cényuges, hermanas y nueras. Tradicion, socializacién y relaciones
econdmicas sitdan a la mujer como cuidadora de la institucion familiar (Dominguez-Alcdn,
2001; Garcés, Carretero, Rddenas y Aleman, 2010) La motivacion para asumir el cuidado
de una persona con dependencia es multifactorial y puede ser por: ‘altruismo,
responsabilidad,  solidaridad,  satisfaccion,  reciprocidad, = recompensa,  deber,
coercion,/obligacion, amor/carifio/afecto y también se cuida por dinero” (Dominguez-
Alcon, 2001, p.133).

Diversos estudios ratifican que la franja de edad de los cuidadores se sitia entre
los 45 y los 69 afos y que la mayoria de los cuidadores son mujeres casadas que
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comparten la labor de cuidar con otros roles familiares. Una parte muy sustancial de
cuidadores viven en el mismo domicilio con la persona cuidada sin que haya una
ocupacion laboral remunerada del cuidador. La media de afios cuidando es de 6 anos, con
un promedio de 10 horas diarias La rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal
por otros miembros de la familia es moderadamente baja y en la mayor parte de
cuidadores prefieren recibir ayuda de tipo domiciliario y de respiro familiar® o un salario
mensual (Crespo y Lopez-Martinez, 2008; Puig, 2009; IMSERSO, 2012b).

El cuidador informal es la persona que mas sufre la situacion de dependencia de
su familiar, ya que el hecho de calificar a una patologia como crénica e incapacitante
comporta un caracter de temporalidad indefinida que implica directamente al cuidador, "e/
cual debe hacerse cargo del enfermo de por vida o, en el mejor de los casos, combinar e/
cuidado con algun recurso de caracter formal que le sirva de respiro”(Garcés, et al., 2010
p. 255). La persona con dependencia y su cuidador deben afrontar diariamente nuevas
demandas sociales, fisicas y psicoldgicas que conllevan la puesta en marcha de forma
constante de recursos para poder hacer frente a las mismas, ya que muchas veces tienen
responsabilidades que muchas veces estdn por encima de ofrecer atenciones
“domesticas” que se relacionen con el hogar, la alimentacidn o la higiene personal por lo

que debe adquirir conocimientos propios de profesionales (Alberdi, et al., 2007).

La prestacién de cuidados a un enfermo dependiente conforma una fuente de
estrés cronico que puede conllevar serias consecuencias para la salud del cuidador
(Garcia-Calvente, Mateo, y Maroto, 2004; Garcés, Carretero, Rédenas y Aleman, 2010). La
calidad de vida del cuidador principal de la persona dependiente puede verse alterada por
distintos motivos, entre ellos los costes del cuidado informal, que son de caracter laboral,
social, familiar, econémico, legal, de ocio y de salud. Los costes del cuidado se producen
sobre todo en la percepcion subjetiva del estado de salud y en las oportunidades sociales
y laborales de las personas cuidadoras, las cuales perciben aislamiento social, falta de
ocio y de oportunidades laborales, siendo asi que deben plantearse el dilema de trabajar
o cuidar (Zabalegui, et al., 2004; Alberdi, et al., 2007; Puig, 2009). Los cuidadores se
afectan en el orden fisico, psicoldgico y socioecondmico y ello conlleva a una "carga" que
interfiere en el manejo adecuado del enfermo y en la propia evolucién de la enfermedad,
lo que a su vez provoca el déficit de la calidad de vida del cuidador. Esta carga familiar

2"Respiro familiar” es la atencién y cuidado temporal de la persona con discapacidad, para aliviar la
sobrecarga familiar. El respiro se ofrece a través de diferentes servicios en funcién de su duracién y de las
necesidades de apoyo de cada persona (Martinez, Villalba y Garcia, 2001).
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también se relaciona con la necesidad de institucionalizar a medio plazo los dependientes
que precisan cuidados de larga duracién. Otra situacion que contempla la misma
problematica es el llamado "Sindrome del Cuidador' que se refleja con alteraciones
médicas, fisicas, psiquicas, psicosomaticas, laborales y familiares que alteran la calidad de
vida de los cuidadores. Cabe destacar que a veces algunos cuidadores perciben a la vez
sentimientos negativos y positivos en la realizacién de los cuidados (Zabalegi, et al., 2007;
Puig, 2009).

Para prevenir estas situaciones es necesario detectarlas precozmente y ofrecer
soporte al cuidador. Existen diferentes instrumentos que permiten evaluar la situacion del
cuidador, el mas conocido es el Indice de Esfuerzo del Cuidador, cuestionario
heteroadministrado a partir de una entrevista semiestructurada que presenta 13 items
con respuesta dicotdmica de verdadero. Otra escala para evaluar la carga de las
personas cuidadoras en general, y muy utilizada en cuidadores de enfermos con
Alzheimer es la Escala de Zarit, instrumento autoadministrado con 22 items que permite
detectar situaciones del cuidador que precisan de una intervencion terapéutica. (Martin,
Salvado, Nadal, Miji, Rico y Lanz., 1996).

3.1.7. EL RETO DE COORDINAR LA ATENCION AL DEPENDIENTE

Tanto el cuidador de una persona en situacion de dependencia como esa misma
persona, aunque este atendida en un centro residencial, necesitan de una potente
organizacion que les proteja. Como se ha descrito, son muchas las iniciativas que a los
largo de la historia han logrado que la atencidon a la dependencia forme parte de los
derechos sociales reconocidos, pero las personas y estructuras implicadas en la atencién a
la persona en situacion de dependencia tienen que actuar de forma coordinada, por lo
que es necesaria una respuesta integradora que comprometa a los poderes publicos, al
conjunto de la sociedad y a las familias, incluyendo a organizaciones como las de
personas mayores, o al Tercer Sector. La LAAD aunque se esta desarrollando en un
contexto de crisis econdmica muy desfavorable para el gasto social, ofrece el marco
juridico de apoyo a la dependencia cuyas caracteristicas mas relevantes se detallan en el
siguiente capitulo.
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CAPITULO 1V.
LA LEY DE DEPENDENCIA

En este capitulo se describen los antecedentes legales que desde la segunda mitad
del siglo pasado fueron definiendo las grandes lineas de proteccién social a la
dependencia y que cristalizaron en la LAAD. A lo largo del capitulo se analizan los
aspectos fundamentales de la Norma, sus caracteristicas estructurales que implican la
creacion del Sistema para la Autonomia y la Atencion a la Dependencia. Se define el papel
que tienen en la implementacion de la Ley las Comunidades Autonomas y especificamente
en Catalunya. Se analizan las modificaciones que se han planteado en la Ley, describiendo

como se ha desarrollado y cual ha sido su funcionamiento desde que se promulgé.
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4. 1. ANTECEDENTES LEGALES EN RELACION A LA
DEPENDENCIA

En los dltimos anos, la legislacion en torno a la dependencia se ha incrementado
notablemente aunque, como hemos visto, este proceso ha venido siendo impulsado desde
lejos. Ya en épocas recientes, un hito fundamental para las politicas sociales fue la
proclamacion en 1948 por parte de las Naciones Unidas de la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos®. El articulo 25 de la Declaracidn sostiene que toda persona tiene
"derecho a los seguros en caso de desempleo, enfermedad, invalidez, viudedad, vejez u
otros casos de pérdidas de sus medios de subsistencia por circunstancias independientes
de su voluntad’. En el mismo sentido, la Carta de Derechos Fundamentales de la UE
(2000) establece que “/a Union reconoce y respeta el derecho de acceso a las
prestaciones de Seguridad Social y a los servicios sociales que garantizan una proteccion
en casos como la maternidad, la enfermedad, los accidentes laborales, la dependencia o

la vejez”.

En Espafia, la propia Constitucion sienta las bases de la LAAD inspirando un
posterior desarrollo legislativo en esta materia; en la Carta Magna se aborda la cuestion
de la dependencia, contemplando ante todo la necesidad de amparar a este colectivo
singular basandose en la dignidad del individuo (art. 10), en la igualdad (art. 1.1) y en la
no discriminacion por causa de su concreta condicidén personal (art. 14.1). Otros aspectos
que repercutiran de forma implicita en la situacion de dependencia se indican en el deber
de los poderes publicos de evitar "los obstdculos que impidan o dificulten su plenitud”y
de facilitar "“a participacion de todos los ciudadanos en la vida politica, economica,
cultural y social’ (art. 9.2). Los principios sociales de donde parte la politica social del
Estado social se recogen en diferentes apartados, que pretenden garantizar el progreso

social (art. 40.2), la calidad de vida y la solidaridad colectiva (articulos 45.2 y 139.1).

Concretamente respecto a las personas con discapacidad, la Constituciéon define
que “/os poderes publicos realizarén una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e
integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la

2 Adoptada y proclamada por la Resolucién de la Asamblea General de la ONU n°® 217 A (iii) del 10 de
diciembre de 1948.
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atencion especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de
los derechos que el Titulo I otorga a todos los ciudadanos” (art. 49). Reforzando este
articulo afirma que "los poderes publicos, ademas de garantizar la suficiencia economica a
los ciudadanos durante la tercera edad (mediante pensiones adecuadas y periddicamente
actualizadas), y con independencia de las obligaciones familiares, promoveran su
bienestar mediante un sistema de servicios sociales que atenderén sus problemas

especificos de salud, vivienda, cultura y ocio" (art. 50).

Pese a este mandato constitucional, el modelo de proteccidon social espafiol no
desarrollaba de forma global la atencién a la dependencia y las prestaciones eran de tipo
general y realizadas por las Administraciones Publicas (Comunidades Auténomas vy
locales) en el marco del Plan concertado de Prestaciones Basicas de Servicios Sociales
(Sempere y Cavas, 2007). El sistema de la Seguridad Social cubria las necesidades de las
personas dependientes y ademdas de las pensiones por jubilacién, se contemplaban
pensiones en casos de invalidez o discapacidad. En relacion a los cuidadores se
contemplaban asignaciones econémicas por hijo minusvalido. Respecto a los impuestos
existian deducciones y bonificaciones sobre el Impuesto de la Renta de las Personas
Fisicas y reducciones especificas en la base imponible por discapacidad o dependencia,
(Lépez-Gandia, 2005). A esto se ha de afiadir la asistencia privada y el seguro privado de
dependencia (Maldonado, 2003). No obstante, estas leyes y recursos adolecian de una
cierta sistematica, siendo a veces cuestionables tanto por su enfoque como por su
proyeccion (Asis, 2007). De ahi la importancia de una Ley que abordd el fendmeno de

una manera integral y basica.

Las normas reguladoras que anteceden a la LAAD son la Ley de Integracion Social
de las Personas con Minusvalia de 1982, la Ley General de Sanidad de 1986 y el Plan
Concertado de Prestaciones Basicas de Servicios Sociales de 1988. También se ha de
destacar que la generalizacion del sistema de pensiones mediante la Ley de Prestaciones
no contributivas de 1990 contempld la debilidad social de muchos ciudadanos y que el
Plan Gerontoldgico de 1992 y el Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, que regula
la pension de gran invalidez o la necesidad de asistencia de tercera persona, dieron un
fuerte impulso para la mejora de la proteccion social en nuestro pais (Rodriguez-Cabrero,
2001; Asis, 2007).
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Un hito importante en los sistemas de proteccién social fue el Pacto de Toledo de
1994, que ya consideraba la dependencia como una de las prioridades del futuro mas
inmediato. Diferentes documentos se inspiran en dicho pacto, asi el Acuerdo para la
Mejora y el Desarrollo del Sistema de Proteccién Social, suscrito en abril de 2001 entre el
Gobierno, Comisiones Obreras, CEOE y la Confederacion Espafola de Pequefia y Mediana
Empresa, dedico su apartado VIII a la cuestion de la dependencia, considerando
necesaria la potenciacion de los servicios sociales entre el Estado, las CCAA y las
Corporaciones Locales (Lopez-Gandia, 2002; Barceld et al., 2006).

En 2000 se cre6 en el Congreso una Comision no permanente denominada
Renovacion del Pacto de Toledo; en su informe final, aprobado por el Pleno en 2003,
incluye la Recomendacion Adicional 32 que establece que "Resulta por tanto necesario
configurar un sistema integrado que aborde, desde la perspectiva de la globalidad, e/
fenomeno de la dependencia. Ello debe hacerse con la participacion activa de toda la
sociedad y con la implicacion de la Administracion Publica a todos sus niveles, todo ello a
través de la elaboracion de una politica integral de atencion a la dependencia en la que
quede claramente definido el papel que ha de jugar el sistema de proteccion social en su

conjunto” (p. 46).

El informe insta a que en la regulacidon de este sistema se recoja la definicion de
dependencia, la situacion actual de su cobertura, los retos previstos y las posibles
alternativas para su proteccidn, garantizando los recursos necesarios para su financiacion
y la igualdad de acceso. Ademas dispone la constitucién de una comisién de trabajo para
llevar a cabo el andlisis y la elaboracién de las propuestas correspondientes sobre el
marco juridico en el que habrd de incardinarse la cobertura de las situaciones de
dependencia, asi como para disefiar las lineas basicas de actuacion en la materia (BOE,
2003).

Asimismo, en el Acuerdo sobre Competitividad, Empleo Estable y Cohesion Social.
Declaracién para el Dialogo Social, firmado en 2004, el Gobierno y las organizaciones
empresariales y sindicales firmantes, se comprometen a abordar un proceso de didlogo
social en el ambito de la proteccidn social, con el objetivo de su adaptacion a las nuevas

30 El Pacto de Toledo fue aprobado por el Congreso de los Diputados en 1995 y tiene su origen en una
proposiciéon no de ley por parte de Convergencia i Unid sobre los principales problema estructurales de la
Seguridad Social (Boletin Oficial de las Cortes Generales, 1995).
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realidades y sefala como prioritaria la atencién a las situaciones de dependencia, “por ser
éste uno de los principales problemas tanto de los jubilados y personas con discapacidad
como de sus familias” (UGT, 2009).

Como resultado del trabajo desarrollado en la Mesa de Didlogo Social especifica
para abordar esta cuestion, el 21 de diciembre de 2005 los agentes sociales componentes
de la misma suscriben con el Gobierno el Acuerdo sobre la Accidn Protectora de la
Atencidn a las Situaciones de Dependencia (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
2006). Con este acuerdo se impulsa la creacion del Sistema Nacional de Dependencia
como una nueva modalidad de proteccion social que amplia y complementa la accion
protectora de la Seguridad Social y del Estado. Contempla asimismo la articulacién de
este sistema mediante una ley con caracter de norma basica, "que promueva la
autonomia personal y garantice el derecho de las personas en situacion de dependencia a
ser atendidas, y en la que se estableceran las condiciones basicas y los requisitos de
acceso a los servicios y prestaciones en condiciones de equidad en todo el territorio del
Estadod’ (p.5).

Paralelamente se inicia un estudio promovido por el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales y en 2004, se publica por el Instituto de Mayores y Servicios Sociales el
citado Libro Blanco de Atencion a la Dependencia, que constituyd un importante paso
previo para la elaboracién posterior de la LAAD. En la redaccién de este documento
fundamental colaboraron las distintas Administraciones publicas, representantes de los
sectores implicados, agentes sociales, universidades, instituciones y profesionales
especializados en la materia (IMSERSO, 2005b).

El Libro Blanco de Atencién a la Dependencia se estructura en 12 capitulos, que
constituyen una amplia panoramica sobre los aspectos demograficos, las caracteristicas y
perfiles de la dependencia, el régimen juridico, el “apoyo informal”, los recursos
disponibles, la atencion sanitaria y la necesaria coordinacion sociosanitaria para valorar
los posibles beneficiarios. Incide en los presupuestos y recursos econdmicos dedicados a
la dependencia por el sector publico, analiza la posibilidad de generar de empleo con
posibles retornos econdmicos ante el desarrollo de un Sistema de Atencidn a las Personas
Dependientes y lleva a cabo un estudio comparado de los diferentes sistemas de

proteccion en los paises de nuestro entorno. Por Ultimo, una serie de consideraciones
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finales sirven para la reflexion, el debate y, en su caso, la toma de decisiones sobre la
atencion a las personas dependientes.

Finalmente, el 21 de abril de 2006, el Consejo de Ministros aprueba el proyecto de
Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacion de
Dependencia que cristalizé el 30 de noviembre de 2006 cuando la Ley fue aprobada por
Pleno del Congreso. Se configura de este modo un nuevo modelo de proteccién social que
pretende aumentar y mejorar la accion de proteccién del Estado y de la Seguridad Social
(Boletin Oficial del Estado, 2006; Roqueta, 2007). En su Exposicion de Motivos se afirma
"para cumplir los objetivos de la Ley facilita la existencia autonoma en su medio habitual
todo el tiempo que la persona desee y sea posible, y proporcionarle un trato digno en
todos los ambitos, facilitando la incorporacion activa de la persona en la vida de /a

comunidad”.

4.2. CARACTERISTICAS ESTRUCTURALES DE LA LAAD

La estructura de la LAAD contiene:

1. El Titulo Preliminar, en el que se abordan las disposiciones generales.

2. El Titulo I, que contiene cinco capitulos:
a. Configuracién del sistema.
b. Prestaciones y catdlogo de servicios de atencidn del Sistema de Autonomia
y Atencion a la Dependencia (SAAD).
c. La dependencia y su valoracion.
d. Reconocimiento del derecho.

e. Financiacion del sistema y aportacién de la persona beneficiaria.

3. El Titulo II, conformado también por cinco capitulos

a. Medidas para garantizar la calidad del sistema.
Formacién en materia de dependencia.
Sistema de informacion.

Actuacion contra el fraude.

® a0 o

Organos consultivos.
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4. El Titulo III, sobre infracciones y sanciones.

5. Un total de dieciséis disposiciones adicionales que establecen las
modificaciones en la normativa estatal derivadas de la regulacion de la LAAD.

6. Dos disposiciones transitorias.

7. Nueve disposiciones finales.

Los objetivos de la Ley vienen expuestos de manera clara tanto en la Exposicion
de Motivos como en su articulo 1,1. Asi, en la Exposicion de Motivos se afirma que la Ley
pretende, “atender las necesidades de aquellas personas que, por encontrarse en
situacion de especial vulnerabilidad, requieren apoyos para desarrollar las actividades
esenciales de la vida diaria, alcanzar una mayor autonomia personal y poder ejercer
plenamente sus derechos de ciudadania’. En el articulo 1,1, se afirma también que se
busca “regular las condiciones badsicas que garanticen la igualdad en el ejercicio del
derecho subjetivo de ciudadania a la promocion de la autonomia personal y atencion a las
personas en situacion de dependencia, en los términos establecidos en las leyes’; esto
sera posible mediante la “creacion de un Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencid’ y la garantia “por la Administracion General del Estado de un contenido
minimo comun de derechos para todos los ciudadanos en cualquier parte del territorio del

estado espanol’.

Asimismo, la Ley potencia “/a permanencia de las personas en su entorno habitual,
fomentando el mayor grado de autonomia posible, promoviendo la participacion de las
personas dependientes, familias y entidades que las representen” (art. 3). Se establece
que las personas que estén en situacion de dependencia tendran derecho a acceder, en
condiciones de igualdad, a las prestaciones y servicios previstos en la Ley, sea cual sea la
CA en la que residan y segun su Disposicion final octava, "compete en exclusiva al Estado
el regular las condiciones basicas que garanticen dicha igualdad de todos los esparfioles en
el ejercicio de los derechos y el cumplimiento de los deberes constitucionales” (conforme
al ya citado articulo 49.1.1.2 de la CE).
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Se establecen pues como principios basicos la no discriminacion y el caracter
publico de las prestaciones. La LAAD, ademas de estos principios, regula las condiciones
que garanticen la valoracion de las necesidades de las personas, la personalizacion de la
atencion y las medidas adecuadas de prevencion. Se define un catdlogo de servicios y
prestaciones, las condiciones para el reconocimiento de las situaciones de dependencia y
los derechos correspondientes, asi como cuestiones instrumentales indispensables para su
efectividad en relacion con los medios (Calvo, 2007; Montoya, 2007; Roquetas, 2007;
Sempere, 2007).

Para la consecucidon de estos objetivos se crea el Sistema para la Autonomia y la
Atencion a la Dependencia (SAAD) con la colaboracidon y participacion de todas las
Administraciones Publicas y la garantia de la Administracién General del Estado,
estableciendo una coordinacién con las CCAA de todo el territorio espanol (art.5.1).El
SAAD debe garantizar las condiciones basicas y el contenido comun a que se refiere Ley,
sirve de cauce para la colaboracion y participacion de las Administraciones Publicas y

optimiza los recursos publicos y privados disponibles.

El Consejo Territorial de Servicios Sociales y del SAAD es el instrumento de
cooperacion para la articulacion de los servicios sociales y la promocidn de la autonomia y
atencion a las personas en situacién de dependencia (art.8). Esta estructura esta adscrita
al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y esta constituida por el titular de
dicho Ministerio y por los Consejeros competentes en materia de servicios sociales y de
dependencia de cada una de las comunidades auténomas, recayendo la Vicepresidencia
en uno de ellos. Cuando la materia de los asuntos a tratar asi lo requiera podran
incorporarse al Consejo otros representantes de la Administracién General del Estado o de
las comunidades auténomas como asesores especialistas, con voz pero sin voto. En la
composicion del Consejo Territorial tendran mayoria los representantes de las

comunidades autdnomas.

4.2.1 ESTRUCTURA Y GARANTIAS DEL SISTEMA PARA LA AUTONOMIA Y
LA ATENCION A LA DEPENDENCIA

Las funciones del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del SAAD son las

siguientes (art.8.2):
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e Acordar el Marco de cooperacién interadministrativa para el desarrollo de la Ley.

e Establecer los criterios para determinar la intensidad de proteccion de los
servicios.

e Acordar las condiciones y cuantia de las prestaciones econdmicas y adoptar los
criterios de participacién del beneficiario en el coste de los servicios.

e Acordar el baremo por el que se valorara la situacion de dependencia.

e Acordar, en su caso, planes, proyectos y programas conjuntos.

e Adoptar criterios comunes de actuacién y evaluacion del Sistema.

e Facilitar la puesta a disposicion de documentos, datos y estadisticas comunes.

e Establecer los mecanismos de coordinacion para el caso de las personas
desplazadas en situacion de dependencia.

e Informar la normativa estatal de desarrollo en materia de dependencia.

e Servir de cauce de cooperacion, comunicacion e informacidn entre las

Administraciones Publicas.

El SAAD pretende asegurar la proteccion de la dependencia de acuerdo con unos
niveles establecidos en el articulo 7 de la Ley. Un primer nivel de proteccion minimo
establecido por la Administracién General del Estado, que se determina anualmente en los
Presupuestos Generales del Estado. Un segundo nivel acordado entre la Administracion
General del Estado y la Administracién de cada CA a través de los convenios establecidos
en el Consejo Territorial del Sistema. Por ultimo, un tercer nivel de proteccidn adicional en

funcion de cada CA.

4.2.2. FINANCIACION

La financiacién del SAAD segun sefiala el articulo 9 se realiza a partir de la
Administracion General del Estado, la cual financia el nivel minimo de proteccion. En el
articulo 32 dispone que las CCAA aportaran cada afio, al menos, una cantidad igual a la
de la Administracion General del Estado en su territorio. La LAAD también contempla
convenios anuales o plurianuales con cada CA con objeto de aumentar ese nivel minimo,
marcando las obligaciones concretadas por cada una de las partes para la financiacién de
los servicios y prestaciones del Sistema. Por Ultimo, el articulo 33 sefiala que los
beneficiarios de las prestaciones de dependencia participaran en la financiacion de las
mismas atendiendo a su capacidad econdmica personal. Esta capacidad econdmica del

beneficiario se tendra también en cuenta para la determinacion de la cuantia de las
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prestaciones econdmicas. Se establece que ninguna persona quedara fuera de la
cobertura del Sistema si no dispone de recursos econémicos (art. 33.4).

La determinacion de la cuantia individual de las prestaciones econémica se efectia
en funcion de la dedicacion horaria de los cuidados, de acuerdo con una tabla establecida,
de manera que en la dedicacion completa se perciba la prestacion integra, en la
dedicacion media el 50% y en la dedicacion parcial sea proporcional al nimero de horas
de los cuidados.

El Real Decreto 727/2007,de 8 de junio, aprobd las prestaciones y servicios que en
su articulo 13.1 determina que la cuantia de las prestaciones econémicas del Sistema para
la Autonomia y Atencion a la Dependencia se establecera anualmente por el Gobierno
mediante real decreto, previo acuerdo del Consejo Territorial y el SAAD para los grados y
niveles con derecho a prestaciones, actualizandose en funcién del incremento del indice

de Precios de Consumo (IPC).

4.2.3. BENEFICIARIOS Y PROCEDIMIENTO

La LAAD esta dirigida, segun sefala el articulo 5, a los que cumplan los siguientes
requisitos: a) Encontrarse en situaciébn de dependencia en alguno de los grados
establecidos y b) Residir en territorio espanol y haberlo hecho durante cinco afios, de los
cuales dos deberan ser inmediatamente anteriores a la fecha de presentacion de la
solicitud. Para los menores de cinco afos el periodo de residencia se exigira a quien
gjerza su guarda y custodia. Ademas, para poder obtener el reconocimiento como
persona dependiente y poder disfrutar las prestaciones correspondientes, la persona

dependiente o bien su representante debera solicitar el procedimiento de evaluacion.

4.2.4. SOLICITUD DE PRESTACIONES

El articulo 28 de la LAAD sefiala que el procedimiento se inicia a instancia de la
persona que pueda estar afectada por algin grado de dependencia o de quien ostente su
representacién. Su tramitacion se ajustara a las previsiones de la Ley 30/1992, de
Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del Procedimiento Administrativo

Comun, por lo que la totalidad del procedimiento no podra exceder del plazo de 6 meses.
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El proceso de reconocimiento de la situacion de dependencia y la resolucion de la misma
sera realizado por las Administraciones Autondmicas tras presentar la solicitud de
reconocimiento de la situacion de dependencia ante el Organo Gestor correspondiente de
la CA de residencia del solicitante o en la Direccidon Territorial del IMSERSO si se solicita

en Ceuta o Melilla.

Cada CA o Administracion que en su caso tenga asumida la competencia,
establece los formularios de solicitud asi como los documentos que deben acompafiarla.

En general, las personas interesadas deberan presentar los siguientes documentos:

¢ Modelo de solicitud establecido por la CA de residencia.

e Fotocopia del DNI/NIE del solicitante.

e Acreditacion de la representacion del solicitante, en su caso, y fotocopia del
DNI/NIE del representante.

e Certificado o certificados de empadronamiento que acrediten la residencia del
solicitante en Espafia durante cinco afios, dos de los cuales inmediatamente
anteriores a la presentacién de la solicitud.

¢ Informe de Salud.

4.2.5. EVALUACION DE LAS SOLICITUDES. EL BAREMO DE VALORACION

El capitulo III determina como debe valorarse la dependencia y establece que las
CCAA determinaran los érganos de valoracidn de la situacién de dependencia, los cuales
emitirdn un dictamen sobre el grado y nivel de dependencia, con especificacién de los
cuidados que la persona pueda requerir, mientras que el Consejo Territorial debera
acordar unos criterios comunes de composicion y actuacion de los érganos de valoracién
de las CCAA que, en todo caso, tendran caracter publico. (art. 27.1). Con la idea de
unificar unos criterios de valoraciéon y medicién de la dependencia, en el articulo 27.2 se
especifica la necesidad de utilizar como referente una clasificacién de actividades segun la

clasificacion de la CIF.

El articulo 26 clasifica a situacion de dependencia en los siguientes grados:
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e 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.

e 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
requiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo

externo para su autonomia personal.

e Grado III. 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.

Inicialmente la LAAD contempldé que cada uno de los grados de dependencia
establecidos en el apartado anterior se clasificardn en dos niveles, en funcién de la
autonomia de las personas y de la intensidad del cuidado que requiriera. Este punto fue
modificado en el Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero por el que se consideran

Unicamente los grados de dependencia citados.

Para determinar estos grados y niveles se debia aplicar un baremo acordado en el
Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia que
estableceria los criterios objetivos de valoracion del grado de autonomia de la persona, de
su capacidad para realizar las distintas actividades de la vida diaria, los intervalos de
puntuacién para cada uno de los grados y niveles de dependencia y el protocolo con los
procedimientos y técnicas a seguir para la valoracién de las aptitudes observadas
(IMSERSO, 2007). El baremo valora la capacidad de la persona para llevar a cabo por si
misma las actividades basicas de la vida diaria, asi como la necesidad de apoyo y
supervisién para la realizacion a este respecto por personas con discapacidad intelectual o
con enfermedad mental. La valoracidon se realizara teniendo en cuenta los
correspondientes informes sobre la salud de la persona y sobre el entorno en el que viva
y considerando, en su caso, las ayudas técnicas, ortesis y prétesis que le hayan sido
prescritas (arts. 27. 2 y 3). Se ha de destacar que este baremo no pretende discriminar

entre dependencia y autonomia, sino identificar a las personas que se encuentran en
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situacion de dependencia moderada, dependencia grave y gran dependencia (Rivero y
Salva, 2011).

En cumplimiento de estos articulos se aprobé el Baremo de Valoracion de la
Dependencia (BVD) mediante e/ Real Decreto 504/2007, de 20 de abril. Este decreto
estuvo en vigor hasta el 17 de febrero de 2012. Tras la Resolucion de 29 de junio de
2010, de la Secretaria General de Politica Social y Consumo, por la que se publica el
Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia sobre modificacion del baremo de valoracion de la situacion de dependencia
establecido en el Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, fue derogado por e/ Real Decreto
174/2011, de 11 de febrero, que establece el baremo actual (Anexo I). Ambos decretos

contemplan los aspectos fundamentales de la valoracién que a continuacion se citan:

e Se valoran la forma de llevar a cabo las siguientes actividades de la vida diaria:
comer y beber, regulacion de la miccion y la defecacién, lavarse, otros cuidados
personales, vestirse, mantenimiento de la salud, transferencias corporales,
desplazarse dentro y fuera del hogar, tareas domésticas y la necesidad de tomar
decisiones en personas con discapacidad intelectual, enfermedad mental o

personas que puedan tener afectada su capacidad perceptivo-cognitiva.

e Para esta valoracién se cumplimentara el cuestionario del BVD que identificara el
nivel de desempefio de todas las tareas consideradas, asi como el problema de
desempeho, el tipo y frecuencia de los apoyos necesarios en aquellas tareas en las

que quede demostrada una situacidon de dependencia.

e La evaluacién la realiza un profesional cualificado y con la formacién adecuada
aplicando el cuestionario del BVD (Anexo 1), que fija un sistema que otorga
puntos en funcion de la incapacidad o dificultad para desempefiar ciertas tareas,
como vestirse, desplazarse o comer, que se gradua en funcion del apoyo que

necesite la persona.

e La valoracion se lleva a cabo a partir del cuestionario y mediante la observacion
directa de la persona con dependencia e identifica situaciones de dependencia
moderada, dependencia grave y de gran dependencia. En caso de que la persona

dependiente presente una enfermedad mental, discapacidad intelectual u otras
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situaciones que afecten la capacidad perceptivo-cognitiva hay un cuestionario
especifico para ellas que se aplica a partir de una entrevista en presencia de la
persona a la que debe valorarse el grado de dependencia, pero con la
participacion de otra persona que conozca la situacion de la persona dependiente.

La valoracién se realizard determinando el estado de salud, entorno, ayudas

técnicas, ortesis, protesis y barreras existentes de la persona dependiente.

Todo el proceso de evaluacién se realiza en el entorno habitual de la persona
dependiente, determinando actividades dentro y fuera del domicilio.

Se valora si la persona que solicita la ayuda precisa el apoyo y/o la supervisién de
un cuidador, determinando si puede realizar por si misma actividades basicas de la

vida diaria y valorando su capacidad de ejecucion fisica, mental y/o de iniciativa.

En las personas con discapacidad intelectual, enfermedad mental o afectaciones
perceptivo-cognitivas que pueden realizar las actividades de una forma aislada
pero necesitan una supervision para realizarlas se valora que no realiza todas las

tareas de la actividad correspondiente.

De forma especifica se sefiala que la valoracién de actividades y tareas se realiza
segun los criterios de grupos de edad: de 3 a 6 afios, de 7 a 10, de 11 a 18 y

mayores de esta edad.

La valoracién de los nifios entre 0 y 3 afios tiene caracter no permanente,
estableciéndose revisiones de oficio periddicas a los 6, 12, 18, 24 y 30 meses. A
los 36 meses todas las personas deben ser evaluadas de nuevo con el baremo
correspondiente. Para estas personas se utiliza una Escala de Valoracion

Especifica.

Se establecen dos aspectos del desempeno de tareas que puede realizar una

persona:

o La persona valorada es capaz de realizar la tarea sin el apoyo de otra

persona.
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o La persona valorada necesita el apoyo de otra persona para realizar la
tarea

= Ante esta necesidad se definen si a) la persona no ejecuta
fisicamente la tarea, b) no comprende la tarea y/o la ejecuta sin
coherencia y/o con desorientacion y c) no muestra iniciativa para la

realizacion de la tarea.

e Los grados de apoyo por parte de otra persona para la realizacién de las tareas

que implican las AVD se muestran en la tabla 7.

Grados de apoyo

SP: Supervision/ Preparacion: la persona valorada sélo necesita que otra persona le prepare los
elementos necesarios para realizar la actividad y/o le haga indicaciones o estimulos, sin contacto

fisico, para realizar la actividad correctamente y/o evitar que represente un peligro.

FP: Asistencia Fisica Parcial: la persona valorada requiere que otra persona colabore fisicamente
en la realizacién de la actividad.

FM: Asistencia Fisica Maxima (la persona valorada requiere que otra persona le sustituya en la
realizacion fisica de la actividad).

ES: Asistencia Especial. La persona valorada presenta trastornos de comportamiento y/o
problemas perceptivos-cognitivos que dificultan la prestacion del apoyo de otra persona en la

realizacion de la actividad.

Fuente: Reales Decretos, 2007 y 2011 sobre los Baremos de Valoracidn de la Dependencia.
Tabla 7. Grados de apoyo necesarios para una persona dependiente.

La tabla 8 muestra los grados de dependencia definidos por las puntuaciones
obtenidas tras la valoracién hecha a través del BVD y su relacion con la necesidad de
ayuda para llevar a cabo las AVD. Inicialmente la LAAD contemplé los niveles que se

muestran en la tabla y que posteriormente fueron eliminados.
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Grados Puntos

Sin Grado: Dependencia ligera o autonomia. Puntuacion final: 25

Grado I: Dependencia moderada: cuando la Se corresponde con una puntuacion

persona necesita que le ayuden por lo menos una vez | final de BVD de:

al dia en varias ABVD. 25-49 puntos.

Nivel 1: 25-39

Nivel 2: 40-49
Grado II: Dependencia severa: la persona Se corresponde con una puntuacion
necesita ayuda dos o tres veces al dia para realizar final de BVD de:

varias ABVD, pero no necesita ayuda permanente de 50-74 puntos.
un cuidador. Nivel 1: 50-64
Nivel 2: 65-74

Fuentes: Ley 39/2006 y Real Decreto de 14 de diciembre, de promocidn de la autonomia personal y atencion
a las personas en situacion de dependencia (BOE, 2006).

Tabla 8. Grados de dependencia y puntuaciones del BVD que los define.

Las principales modificaciones incorporadas al baremo actual, segin el Acuerdo del

Consejo Territorial son las siguientes:
e Facilitar la comprensién de los criterios generales de aplicacidon, ajustando su
redaccidon a los conceptos de la CIF y resaltando la necesidad de establecer la

coherencia de la valoracion con el informe de salud y del entorno.

o Diferenciar el “no desempefio de la tarea”, originado por la situacion de

dependencia al debido a otras causas.

e Determinar el umbral de dependencia de acuerdo con la frecuencia con que se

requiere el apoyo de otra u otras personas.
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e Ajustar conceptualmente la definicion de los tipos de apoyo de otra u otras
personas, mejorando con ello la clasificacion de la gravedad de las situaciones de
dependencia.

e Simplificar las tareas objeto de valoracion que han resultado complejas o han
presentado dificultades para la determinacion del apoyo por tratarse de funciones

fisioldgicas.

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales editd dos versiones del “Manual de uso
para el empleo del baremo de valoracién de la dependencia dirigido a profesionales
valoradores”. (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2007 y 2012). Ambos
documentos estan estructurados para guiar la valoracién por los tramos de edad que
contempla la Ley y clarifica normas de actuacién para la aplicacién del BVD. Estos
documentos incluyen definiciones y explicaciones complementarias al BVD, asi como
ejemplos practicos que ilustran la aplicacion de la valoracion en cada una de las
actividades. Asimismo, el Consejo Territorial en el Acuerdo ya citado de modificacion del
baremo ha aprobado la elaboracidn de guias metodoldgicas por tipo de discapacidad

como los trastornos mentales graves o la sordera y la ceguera.

En cuanto a la posible revisidon del grado de dependencia, la LAAD en el articulo 30
establece que el grado de dependencia se revisa a peticidn de la persona dependiente o
de sus representantes, aunque también pueden considerarlo oportuno las
Administraciones Publicas. Estas revisiones se realizaran en casos de mejora o
empeoramiento de la situacién de dependencia o bien cuando pueda haber error en el

diagndstico o identificacion del grado de dependencia.

4.2.6. RESOLUCION DE LOS PROCEDIMIENTOS Y PRESTACIONES.

El articulo 29 de la LAAD sefiala que, realizado el proceso de reconocimiento de la
situacion de dependencia del solicitante, se establecera un Programa Individual de
Atencidn (PIA) en el que se determinaran las modalidades de intervencién mas adecuadas
a sus necesidades de entre las prestaciones econdmicas y los servicios previstos en la
resolucion para su grado y nivel, con la participacién previa consulta y, en su caso,
eleccion entre las alternativas propuestas del solicitante, de su familia o entidades

tutelares que le representen.
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En cuanto a las prestaciones, el capitulo II, determina las prestaciones que podran
recibir las personas valoradas como dependientes. Dichas prestaciones se definen como

sigue:

e Prestaciones de Servicios que se prestan a través de la oferta publica de la Red de
Servicios Sociales de las CCAA. Los servicios del Catalogo que se detallan en el
articulo 15 de la Ley tienen caracter prioritario y se prestaran a través de la oferta
publica de la Red de Servicios Sociales por las respectivas CCAA mediante centros
y servicios publicos o privados concertados debidamente acreditados. El grado y
nivel de dependencia y la capacidad econdmica del solicitante determinaran la

prioridad en el acceso a los servicios que a continuacién se detallan:

o Servicio de Prevencion de las situaciones de dependencia.
o Servicio de Teleasistencia.
o Servicio de ayuda a domicilio (entre 70 y 90 horas mensuales garantizadas
para los casos mas graves):
= Atencion de las necesidades del hogar.
= Cuidados personales.
o Servicio de Centro de Dia y de Noche:
= Centro de Dia para mayores.
» Centro de Dia para menores de 65 afios.
» Centro de Dia de atencidn especializada
= Centro de Noche.
o Servicio de atencion residencial:
= Residencias de personas mayores dependientes.
= Centros de atencion a personas dependientes con tipos distintos de

discapacidad.

e Prestaciones econdmicas vinculadas al servicio, que se recibiran de forma
periddica y se reconoceran en los términos que se establezca, Unicamente cuando
no sea posible el acceso a un servicio publico o concertado de atencién y cuidado
en funcion del grado de dependencia y de la capacidad econdmica del beneficiario,

de acuerdo con lo previsto en el convenio celebrado entre la Administracion
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General del Estado y la correspondiente CA. Dichas prestaciones contemplan las

siguientes modalidades:

O

La prestacion econdmica para cuidados en el entorno familiar, que se
reconocera excepcionalmente cuando el beneficiario esté siendo atendido
por su entorno familiar en su propio domicilio y siempre que la vivienda

reuna las condiciones adecuadas de convivencia y habitabilidad.

La prestacion economica 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 que
facilite al beneficiario el acceso a la educacion y al trabajo, asi como una
vida mas auténoma; el Consejo Territorial del SAAD establece las

condiciones especificas de acceso a esta prestacion®..

Ayudas econdmicas para facilitar la autonomia personal. La disposicion
adicional tercera de la Ley contempla que la Administracion General del
Estado y las Administraciones de las CCAA pueden establecer acuerdos
especificos para la concesiébn de ayudas econdmicas que faciliten la
autonomia personal. Bajo la forma de subvencion estas ayudas apoyaran
con las ayudas técnicas o los instrumentos necesarios para el normal
desenvolvimiento de su vida ordinaria y/o a facilitar la accesibilidad y
adaptaciones en el hogar. Su cuantia es similar a las de la asistencia

personal.

Inicialmente, los cuidadores no profesionales quedaban incluidos obligatoriamente

en el campo de aplicacién del Régimen General de la Seguridad Social y en situacidn
asimilada al alta en el mismo. Los cuidadores, una vez que la persona dependiente
recibian la resolucion aprobatoria, debian suscribir el Convenio Especial de Cuidadores no
Profesionales de Personas en Situacion de Dependencia, abonando el Estado el pago de
las cuotas; posteriormente, esta normativa fue modificada por el Real Decreto 615/2007,

de 11 de mayo.

3! Las prestaciones econdmicas se regularon inicialmente mediante el Real Decreto 727/2007 que posteriores
decretos actualizaron.
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4.2.7. CALENDARIO DE IMPLEMENTACION

Para su implementaciéon la LAAD contempld en su Disposicién final segunda un
calendario de puesta en marcha®* en el que se incluirfan progresivamente a los
beneficiarios segun la gravedad de su dependencia y que se preveia totalmente
desarrollada para 2015 (tabla 9). Por Uultimo, otras disposiciones finales como la
realizacion de un informe anual, su habilitacibn normativa o su fundamentacion
constitucional para regular las condiciones basicas que garanticen la igualdad de todos los
espafoles regulan su desarrollo reglamentario, y su entrada en vigor el primer dia del
mes siguiente al de su publicacion en el Boletin Oficial del Estado que conforme a lo

dispuesto fue el 1 de enero de 2006.

Desarrollo de la Ley de Dependencia

Primer afo: valorados en el Grado III (gran dependencia), en ambos niveles.

Segundo y tercer afo: valorados en el Grado II (dependencia severa), Nivel 2.

Tercer y cuarto afio: valorados en el Grado II (dependencia severa), Nivel 1.

Quinto y sexto afo: valorados en el Grado I (dependencia moderada), Nivel 2.

Séptimo y octavo afio: valorados en el Grado I (dependencia moderada), Nivel 1.

Fuente: BOE, 2006.

Tabla 9. Desarrollo previsto en 2007 de la LAAD.

4.3. NORMAS PARA LA IMPLEMENTACION

Como algunas ya citadas, diferentes normas posteriores a su promulgacion han
regulado o modificado aspectos mas o menos sustanciales de la LAAD. Estudios que han

evaluado su implementacion coinciden que circunstancias econdmicas y sociales poco

%2 Este calendario se ha ido modificado a tenor de las circunstancias socioeconémicas que han impedido su
pleno desarrollo.
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favorables han influido en que su desarrollo no haya sido el previsto (Barriga, et al.,
2013; Taula del Tercer Sector, 2012, IMSERSO, 2012; Sanchez-Fierro y Cobo, 2013).

A continuacidn se detallan las Normas que mas significativamente han participado de

la implementacion de la LAAD.

Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, por €l gque se aprueba el baremo de
valoracion de la situacion de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de promocion de la autonomia personal y atencion a las personas
en situacion de dependencia. En este documento se establecen las bases, criterios
de valoracién y escalas que permiten definir la situacion de dependencia, siendo
aplicable en todo el territorio nacional. Este Real Decreto fue derogado a la
entrada en vigor del Real Decreto 174/201.

Real Decreto 614/2007, de 11 de mayo, sobre nivel minimo de proteccion del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia garantizado por la
Administracion General del Estado. Determina que hasta que se acuerden por el
Consejo Territorial los criterios para concretar la intensidad de protecciéon de los
servicios, la compatibilidad e incompatibilidad entre los mismos, las condiciones y
cuantias de las prestaciones econdmicas y los criterios de participacién de los

beneficiarios en el coste de los servicios.

Este decreto especifica que el Gobierno aportara a la CA un minimo de
proteccién garantizado de 250 euros para las personas con dependencia grado III
nivel 2 y de 170 euros el nivel 1, mientras que la aportacién total maxima
estimada de la Administracion General del Estado, (en media por beneficiario y

mes) sera de 507 y 387 euros respectivamente.

Real Decreto 615/2007, de 11 de mayo, por el que se regula la Seguridad Social
de los cuidadores de las personas en situacion de dependencia. En él se define
gue podran asumir la condiciéon de cuidadores no profesionales de una persona en
situacion de dependencia, su cényuge y sus parientes por consanguinidad,
afinidad o adopcidn, hasta el tercer grado de parentesco.
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Este decreto determina que para la inclusion en la Seguridad Social de los
cuidadores no profesionales en el Régimen que les corresponda, asi como los requisitos y
procedimiento de afiliacion, alta y cotizacion, se utilice el convenio especial previsto en el
articulo 125.2 del texto refundido de la Ley General de la Seguridad Social, aprobado por
el Real Decreto Legislativo 1/1994, de 20 de junio, al que en principio debian acogerse
obligatoriamente los cuidadores no profesionales para acceder a la proteccion del sistema
de la Seguridad Social, en tanto se percibia por el beneficiario la prestacion econdmica

regulada en el articulo 14.4 de la LAAD.

De igual modo, conforme el articulo 18.4, se prevé la aplicacién a los cuidadores
no profesionales de programas de formacion y de acciones formativas y se recoge su

financiacion mediante un tipo reducido de cotizacion.

Posteriormente el Real Decreto 570/2011 de 20 de abril, establecié que las cuotas
a la Seguridad Social y por Formacién Profesional serian abonadas conjunta vy
directamente por el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) a la Tesoreria

General de la Seguridad Social.

e Real Decreto 727/2007, de 8 de junio, sobre criterios para determinar Ias
intensidades de proteccion de los servicios y la cuantia de las prestaciones
economicas de laLey 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia. Este decreto, en
su articulo 13.1 determina que la cuantia de las prestaciones econdmicas del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia se establecera
anualmente por el Gobierno mediante real decreto, previo acuerdo del Consejo
Territorial y el SAAD para los grados y niveles con derecho a prestaciones,

actualizandose en funcion del incremento del IPC .

Se establecen también los mecanismos de coordinacién para el caso de las personas
que se desplacen entre las distintas CCAA o Ciudades de Ceuta y Melilla. En este Real
Decreto se determina la intensidad del servicio de Ayuda a domicilio que se cuantifica
entre 70 y 90 horas de atencidon mensuales para las personas con dependencia grado II
nivel 2 y entre 55 y 70 para el nivel 1. Las personas con grado II nivel 2 recibiran entre
40 y 55 horas de atencion y entre 30 y 40 horas las que presenten un nivel 1. La tabla 10

refleja las cuantias, grado y nivel para el afo 2007.
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Real Decreto 6/2008, de 11 de enero, sobre determinacion del nivel minimo de
proteccion garantizado a los beneficiarios del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia en el ejercicio 2008. Establece las cuantias para el
nivel minimo de proteccién garantizado por la Administracién General del Estado
que se fijan en 255,10 euros para las personas con dependencia grado III nivel 2,
de 173, 47 euros para el nivel 1y de 100 euros para el grado II nivel 2. Este Real
Decretofue derogado por el Real Decreto 179/2008, de 8 de febrero, por el gue
se modifica el Real Decreto 6/2008, de 11 de enero, sobre determinacion del nivel
minimo de proteccion garantizado a los beneficiarios del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia en el ejercicio 2008 que incrementd en 3
y 2 euros respectivamente las cuantias de las prestaciones para los dependientes
grado III y determind la aportaciéon total maxima estimada de la Administracion
General del Estado que segun los Presupuestos Generales del Estado del 2008 era
de 870.998.370 euros. Estas prestaciones se han modificado anualmente
mediante los Reales Decretos 74/2009; 373/2010 y 175/2011 y se reflejan en la
tabla 10.

Real Decreto 73/2009, de 30 de enero, sobre las prestaciones economicas de la
Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia para el ejercicio 2009. En
este Real Decreto se incorporan segun el calendario previsto los dependientes

grado II.

Real Decreto 99/2009, de 6 de febrero, por el que se modifica e/ Real Decreto
614/2007, de 11 de mayo, sobre nivel minimo de proteccion del sistema para la
autonomia y atencion a la dependencia garantizado por la Administracion General
del Estado. Introduce cambios para hacer efectivos los pagos por parte de la
Administracion a las CCAA.
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Grado y nivel Prestacion Prestacion Prestacion
economica para cuidados de asistencia
vinculada al servicio  en entorno familiar personal
Grado III. Nivel 2 780
Grado III. Nivel 1 585 390 585
=  Prestaciones econdmicas fijadas para el 2007 (en euros mensuales)
Grado III. Nivel 2 811, 98 506 + 153,93* 811, 98
Grado III. Nivel 1 608, 98 405 608, 98
= Prestaciones econdmicas fijadas para el 2008 (en euros mensuales)
Grado III. Nivel 2 831,47 519,13+160,13* 831,47
Grado III. Nivel 1 623,60 415,73+158,67 623,60
Grado II Nivel 2 460,80 336,24+158,67
Grado II Nivel 1 400,00 300,00+158,67
= Prestaciones econdmicas fijadas para el 2009 (en euros mensuales)
Grado III. Nivel 2 833,96 520,13+162,49* 833,96
Grado III. Nivel 1 625,4 416,98+162,49 625,47
Grado II Nivel 2 462,18 337,25+162,49
Grado II Nivel 1 401,20 300,90+162,49
= Prestaciones econémicas fijadas para el 2010 (en euros mensuales)
Grado III 715,07 715,07 387,64
Grado 1II 426,12 426,12 268,79
Grado I. Nivel 2 300,00 180,00 153,00
* Prestaciones econdmicas para el afio 2011
Grado III 715, 07 715,07 387,64
Grado II 426,12 426,12 268,79
Grado I 300,00 300,00 153,00

*Cuotas de la Seguridad Social

Prestaciones econdmicas para el afio 2012 (en euros mensuales).

Tabla 10. Relacion de las prestaciones economicas fijadas para los afios 2007-2008-
2009-2010-2011 y 2012.
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Real Decreto 1602/2010, de 26 de noviembre, por €l que se regula la concesion
directa de subvenciones a favor de las ciudades de Ceuta y de Melilla, para la
realizacion de programas y actividades en materia social, personas mayores y
personas en situacion de dependencia. Esta regulacién se lleva a cabo mediante la
suscripcion de sendos convenios entre el Ministerio de Sanidad, Politica Social e
Igualdad, a través del Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSQ), y las
citadas ciudades.

Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero, por el que se aprueba el baremo de
valoracion de la situacion de dependencia establecido por la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en situacion de dependencia. Especifica las caracteristicas del baremo y sus
puntuaciones, que se recoge en los anexos correspondientes. Adapta el
reconocimiento de la situacién de Gran Invalidez regulada por Real Decreto
1971/1999, de 23 de diciembre, a la situacidon de dependencia y propone la
evaluacidn de los resultados obtenidos en la aplicacion del baremo al octavo afio

de su aplicacion, proponiendo las modificaciones oportunas.

Real Decreto 175/2011, de 11 de febrero, por el que se modifica el Real Decreto
72772007, de 8 de junio, sobre criterios para determinar /as intensidades de
proteccion de los servicios y la cuantia de las prestaciones economicas de la Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia, y el Real Decreto 615/2007, de 11 de
mayo, por €l que se regula la Seguridad Social de los cuidadores de las personas

en situacion de dependencia.

Este decreto determina la incorporacién al Sistema de las personas valoradas con

dependencia grado I nivel 2 y prevé para 2013 la entrada de las valoradas con grado I
nivel 1. Define la cuantia de las prestaciones econdmicas para estas personas que fija en
300 euros mensuales las vinculadas al servicio y en 180 para cuidados entorno familiar, El
decreto establece algunas limitaciones para percibirlas, como que la persona cuidadora
conviva con el beneficiario o que el cuidador no tenga reconocida situacion de
dependencia, mientras que subraya el caracter prioritario de la prestacion de servicios. En
el texto se enumeran los servicios para estas personas que incluiran unos ya definidos

para otros grados de dependencia, como teleasistencia o ayuda a domicilio, y se destaca

145



MARCO TEORICO

la incorporacién de otros destinados a la promocion de la autonomia personal, como

habilitacion y terapia ocupacional o apoyos personales y cuidados en viviendas tuteladas.

Ademas se recoge que CCAA podran desarrollar acciones y programas con caracter

complementario a las prestaciones contenidas en el PIA, tales como acompanamiento

activo, asistencia y formacion en tecnologias de apoyo y adaptaciones. El decreto regula

la inclusion de la cotizacion a la Seguridad Social y formacidon profesional de los

cuidadores no profesionales de las personas en situacion de dependencia en grado I,

siendo la base mensual de cotizacién el 50% del tope minimo establecido en el Régimen

General de la Seguridad Social.

Real Decreto 569/2011, que determina que no se incrementa la cuantia de la
aportacion del Estado a las prestaciones de acuerdo a lo establecido en la Ley
39/2010 de 22 de diciembre de Presupuestos Generales del Estado para el afio
2011.

Real Decreto 570/2011, de 20 de abril que modificd e/ Real Decreto 727/2007,
sustituyendo la mencion al incremento del IPC por la actualizacidn aplicada al del
Indicador Publico de Renta de Efectos Mdltiples (IPREM)33, y se regulan las
cuantias maximas de las prestaciones econémicas reconocidas con anterioridad al
gjercicio 2011 que se actualizan aplicando el porcentaje de variacion del IPREM

fijado como referencia en el afio 2011 en relacidn con el fijado en 2010.

Real Decreto 1593/2011, de 4 de noviembre, por el que se establece el Titulo de
Técnico en Atencion a Personas en Situacion de Dependencia y se fijan sus
ensefianzas minimas con caracter oficial y validez en todo el territorio nacional, asi
como de sus correspondientes ensefianzas minimas. Formacion Profesional de
Grado Medio. La competencia general de este titulo consiste en atender a las
personas en situacion de dependencia, en el ambito domiciliario e institucional, y

tendra una duracion de 2000 horas.

Real Decreto 1364/2012, de 27 de septiembre, por el que se modifica el Real
Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento,

33 Es un indice empleado en Espafia como referencia para la concesion de ayudas, becas, subvenciones o el
subsidio de desempleo entre otros. Este indice nacié en el afo 2004 para sustituir al Salario Minimo
Interprofesional como referencia para estas ayudas; en 2012 era de 532 euros mensuales y 6.390 anuales.
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declaracion y calificacion del grado de discapacidad. Tiene como finalidad
establecer un Unico baremo en todas las CCAA para determinar cuando es
necesaria la asistencia de una tercera persona, tanto en las situaciones de
discapacidad, como en las de dependencia. Con esta modificacion y con el fin de
proteger la privacidad de la persona con discapacidad, se suprime la obligacion de
sefalar el tipo de discapacidad fisica, psiquica o sensorial en el certificado del
grado de discapacidad. Asimismo, la informacion sobre el grado de discapacidad
sélo se entregara a instancias de la propia persona interesada o de su tutor o
representante legal.

Real Decreto-ley 20/2012, de 13 de julio, de medidas para garantizar la estabilidad
presupuestaria y de fomento de la competitividad y se relaciona con la Resolucion
de 13 de julio de 2012, de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e
Igualdad, por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para
la Autonomia y Atencidn a la Dependencia para la mejora del sistema para la
autonomia y atencion a la dependencia (BOE n°© 185 SEC III pag. 55657); dicha
resolucion reformula alguno de los aspectos significativos de la LAAD.

Este decreto supone un cambio sustancial para el desarrollo de la LAAD ya que
recoge el dictamen que elabord el Consejo Territorial del SAAD, en relacion a
evaluacién de la Ley transcurridos los cinco primeros afios de su aplicacién, en
dicho dictamen se definieron unas propuestas de mejora necesarias para asegurar
la sostenibilidad presente y futura del Sistema. Los acuerdos fundamentales que

recoge el decreto son:

» Reduccidon de las cuantias maximas de las prestaciones econdmicas para

cuidados en el entorno familiar y el nivel minimo de financiacion.

» Las prestaciones econdmicas para cuidados en el entorno familiar y apoyo
a cuidadores no profesionales dejaran de producir efectos retroactivos para
aquellas personas que a dicha fecha no hayan comenzado a percibir
todavia las prestaciones econdmicas reconocidas a su favor, quienes
conservaran, en todo caso, el derecho a percibir las cuantias que, en
concepto de efectos retroactivos, hayan sido ya devengadas hasta ahora.

En cuanto al servicio de ayuda a domicilio, los servicios relacionados con
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las necesidades domésticas solo puedan ser reconocidos conjuntamente

con los de atencion personal.

= Da un nuevo tratamiento al sistema de la Seguridad Social de los
cuidadores no profesionales; el convenio sera voluntario y lo pagara el

solicitante.

» Regular un contenido comun minimo de intensidad y compatibilidad de las

prestaciones para todas las administraciones implicadas.

= Establece una nueva estructura manteniendo los tres grados en los que se

clasifica la situacion de dependencia, pero desaparecen los niveles.

» Refunden los anteriores Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia y la Conferencia Sectorial de Asuntos Sociales
en un solo 6rgano, que pasara a denominarse Consejo Territorial de
Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia.

Como vemos con este decreto las modificaciones de algunos aspectos inicialmente
previstos por la LAAD influyen extraordinariamente en su posterior desarrollo, aunque las
diferentes CCAA dependiendo del margen de maniobra del que dispongan procuran
adaptar estas modificaciones a sus posibilidades econdmicas y de infraestructura
(IMSERSO, 2012).

4.4. LA LAAD EN CATALUNYA

La implementacion de la LAAD a nivel de Catalunya, no ha sido ajena a la
evolucién seguida en el resto del Estado; su desarrollo de se reguld mediante la
Resolucién de 14 de febrero de 2007, de la Secretaria General Técnica. En ella se publicd
el Convenio de colaboracién entre el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, el
IMSERSO, los Servicios Sociales y la CA de Catalufia para la realizacién de programas y/o
proyectos cofinanciados del Plan de Accidon a favor de Personas en Situacion de

148



MARCO TEORICO

Dependencia. El Sistema Catala d'Autonomia i Atencié a la Dependéncia (SCAAD), nace al
amparo de la Llei 12/2007, d'11 d'octubre, de Serveis Socials,siendo el Programa para el
Impulso y Ordenaciéon de la Promocion de la Autonomia Personal y Atencién de las
Personas con Dependencias (PRODEP) el responsable de la articulacién del SCAAD que
cuenta con un equipo humano que actia como principal informador y orientador y
refuerza los equipos de atencion primaria y social colaborando en la elaboracion de los
correspondientes PIAs junto a los profesionales de los servicios sociales basicos de los
entes locales y de los centros residenciales acreditados (Generalitat de Catalunya, 2008).

Para acceder a los servicios y prestaciones hay que solicitar el acceso a través de
los servicios sociales de atencion social y de atencidon primaria del municipio donde la
persona reside o bien en la Area Basica de Salud. También puede solicitarse a partir de
las paginas web de/ Departament de Benestar Social i Familia y del Departament de Salut
de la Generalitat. Si la persona esta ingresada en un centro puede tramitarse desde el
servicio de trabajo social del mismo centro. Una vez tramitada la solicitud, el servicio de
valoracion se pone en contacto con las personas interesadas para determinar la situacion
(Generalitat de Catalunya, 2008). Respecto a la evolucion de su implementacion, en 2007,
se previd por parte del Estado que en 2015 habria en la Comunidad 31.550 personas
clasificadas como Grado III, pero los datos oficiales del SAAD han demostrado que a 1 de
enero de 2012 habia 67.990 personas con ese grado, es decir que ya se habia producido
una desviacion de 115,50%. (SAAD, 2012) y publican con datos a 30 de septiembre de
2013 que se han efectuado un total 278.509 solicitudes (SAAD, 2013). Estas cifras del
SAAD son inferiores a las publicadas por el Departament de Benestar Social i Familia que

se reflejan en la tabla 11.

Sin grado (no dependientes) 53.680
Grado I 100.717

Grado II 119.709

Grado III 132.446

Total 406.552

Fuente: Departament de Benestar Social i Familia (datos a 31 de marzp de 2013).

Tabla 11. Distribucion de las valoraciones en Catalunya por grado de dependencia.

149



MARCO TEORICO

Respecto a las ayudas, en 2012, 158.589 personas que recibian un total de
204.235 ayudas, 122.011 en forma de prestaciones y 82.224 en forma de servicios. Entre
todas es mayoritaria la prestacion econdmica de cuidador no profesional, con 110.726
personas beneficiarias. Entre los servicios destacan el de residencia de personas mayores
(24.683 personas usuarias), ayuda a domicilio (20.194) y teleasistencia (20.541). De los
388.662 posibles casos de PIAs realizables®®, se han resuelto 225.528 (el 92,5 %); esto
ha supuesto un importante esfuerzo de puesta al dia, ya que en las misma fechas de
2011 el porcentaje era del 80,5%.

En junio de 2012, en comisién parlamentaria, el Congeller de Benestar Social
anuncié la constitucion de un comité director para presentar en el Parlament una Ley de
dependencia propia, que "tendra un enfoque propio a la hora de priorizar la prevencion y

/)

la promocion de la autonomia”, diferenciando vejez, enfermedad mental y discapacidad.
Dicho proyecto pretende también que la futura ley tenga la maxima "transversalidad",
implicando a todas las Consellerias del Govern y especialmente las de Salut y de Benestar
Social, ya que estas aglutinan los servicios que mas utilizan los dependientes (Vallespin,

2012).

4.5. LA EVOLUCION Y EL FUTURO DE LA LAAD

A los siete afios de su promulgacién, la LAAD ha sufrido una evolucion irregular y
diferentes autores estan de acuerdo en que el nuevo modelo de proteccidn social previsto
en la Ley no han dado en ninguna CCAA los frutos deseados (Lépez-Casasnovas, 2010;
Jiménez-Lara et al., 2010; Barriga et al., 2013). Desde la aprobacién de la Ley se inicia un
complejo desarrollo en cuanto a procedimientos, diversidad de administraciones
implicadas y adaptacion del SAAD en las estructuras de los Servicios Sociales que, una vez
consolidado, realiza un gran volumen de gestiéon en cuanto a solicitudes, valoraciones y
determinacion de PIAs. Asi desde los inicios de 2009 hasta finales de 2010, mas de
735.000 beneficiarios reciben una prestacion o servicio. A principios de 2011 el SAAD
inicia una ralentizacion del proceso (tabla 12).

3* Se excluyen los casos en que el solicitante se habia valorado como Grado 1 que no se contempla con
derecho a prestacion y los no realizables por caducidad desistimiento o defuncion antes de hacer el PIA.
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Dictamenes Grado III Grado Grado
II I
Dic. 2008 554.822 350.963 124.375 57.983 21.501
Dic. 2009 965,7901 440.736 276.308 171.467 77.279
Dic. 2010 1.354.610 488.436 400.526 300.985 164.663
Dic. 2011 1.494.187 433.202 455.630 384.722 220.633
Dic. 2012 1.536.180 395.024 455.877 406.868 265.715

Fuente: Elaboracion a partir de estadisticas del IMSERSO (IMSERSO 2012b).

Tabla 12. Resultados de la valoracion de la dependencia a nivel nacional.

Este descenso puede atribuirse en parte a la aplicacién del nuevo baremo ya que
se ha argumentado que el primero era un instrumento nuevo que tenian que utilizar
profesionales de perfiles profesionales diferentes y sin experiencia previa en tareas de
valoracion, lo que pudo dar lugar a un reconocimiento de situaciones de dependencia
superior a las previsiones y con tendencia a encuadrar a los valorados en los grados mas
altos (Sanchez-Fierro et al., 2013). La tendencia a la baja iniciada en 2011 se agrava con
los primeros recortes de derechos y de presupuesto de ese afo, y se agudiza con el Real
Decreto-ley 20/2012 (Barriga, et al., 2013), y aunque el nimero de nuevos dictdmenes
sea muy inferior al de otros periodos (41.993 dictdmenes) las solicitudes pendientes de
valoraciéon se mantienen en el entorno de las 100.000 personas. Este dato acompafado
de numerosas manifestaciones en los medios de comunicacion sugiere que las dificultades

para un desarrollo continlian pendientes de resolver.

Cabe destacar que el Consejo Territorial del SAAD segln se establece en la
Disposicidn Final primera de la LAAD llevo a cabo la evaluacion de resultados a 1 de enero
de 2012 (una vez transcurridos los tres primeros afios de su aplicacion progresiva, es
decir, en 2010). En este informe se reconoce que pese al avance que ha supuesto la Ley,
se ha puesto de manifiesto, reiteradamente, tanto por la Administracion General del

Estado como por las Comunidades Auténomas y Entidades Locales, que se trata de una
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Ley que presenta grandes dificultades en su aplicacion (IMSERSO, 2012b). Los motivos
por los que la LAAD no ha evolucionado de la manera prevista, aunque basicamente se
relacionan con la crisis econdmica, son de diferente tipo, influyendo también factores
politicos y de disefio de la propia Ley. Aunque la LAAD fue aprobada por una mayoria
parlamentaria muy amplia y tuvo también el apoyo de sindicatos y patronal, pronto se vio
que planteaba grandes dudas respecto a su desarrollo (Casado, 2006b; Roquetas 2007).
En su misma tramitacion votaron en contra tanto el PNV como Convergencia i Unio
porque consideraron que el Estado invadia competencias de las CCAA, (Montoya 2007;
Sempere et al., 2007). La mayoria del Consell Consultiu de la Generalitat fue muy critico
con la Ley (Sadenz, 2010); esto indica que se podian prever problemas en la relacion entre

las CCAA y el Gobierno Central para su implementacion.

Se ha argumentado también que es una Ley que 'se produce en modo y
procedimiento ‘a destiempo”.. Fuera de tiempo economico, porque se disefia desde el
optimismo de una fase adlgida del ciclo que tenia tanto de extraordinaria como de
irreplicable” (Lopez-Casasnovas, 2010, p.66.). Otros expertos alertaron que la excesiva
generosidad en los criterios de reconocimiento y la inadecuada aplicacién de los baremos
de valoracién podian hacer que una Ley nacida para garantizar derechos terminara siendo
meramente declarativa por problemas de sostenibilidad (Jiménez-Lara y Rodriguez-
Castedo, 2010). Son muchos los inconvenientes con los que se tropiezan los posibles
beneficiarios de la Ley debido entre otras causas a la falta de una adecuada gestién y
coordinacién entre administraciones y a las carencias financieras por lo que se han
frustrado gran parte de las expectativas que generd su promulgacion (Lopez-Casasnovas,
2010; Barriga, et al., 2013).

A finales del afio 2007, las prestaciones ya iban con retraso y se observaban
diferencias entre las distintas CCAA, tanto en la determinacion de las evaluaciones como
en el ritmo de la implantacién de los recursos que dispone la Ley, de lo que se hicieron
eco los medios de comunicacion y el defensor del pueblo (Defensor del Pueblo, 2009). En
concordancia con los desajustes presupuestarios, las previsiones en cuanto al niUmero de
beneficiarios también se han mostrado erréneas ya que en 2007 se preveia que cuando la
ley estuviera totalmente implantada en afio 2015 el nimero de personas con dependencia
seria de 1.173.764 personas; la realidad es como puede observarse en la tabla 12, a 1 de
enero de 2012, ya se habia sobrepasado esa cifra (Jiménez-Lara et al., 2012). Por otra
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parte, para este mismo periodo y de forma acumulada se han beneficiado de la atencion
a la dependencia 324.416 personas mas que las previstas inicialmente (IMSERSO, 2012).

El Observatorio de la Dependencia®®, a su vez, refiere algunas situaciones
preocupantes, entre las que destaca a las personas que se encuentran en el /imbo de la
dependencia, o situacién de las personas que han sido valoradas y que tiene derecho a
recibir prestacion pero aln no se les ha aprobado el PIA y por tanto no pueden recibirlo.
Si ademas no se logra reducir la lista de espera de solicitudes pendientes de valoracion,

muchas personas moriran antes de recibir las prestaciones que por ley les correspondian.

Otro problema lo plantea el modelo de financiacidon, ya que se observan
desequilibrios entre lo que aporta el Estado y las CCAA y los usuarios a partir del copago
en el coste efectivo de servicios y prestaciones econdmicas. También se evidencian
graves desequilibrios entre el gasto entre unas y otras comunidades y hay una falta de
transparencia informativa ya que existen deficiencias en el Sistema de Informacién Oficial
del SAAD, asi como incumplimientos de acuerdos. (Observatorio de la Dependencia,
2010).

Sin duda, uno de los grandes problemas a los que se ha enfrentado la LAAD ha
sido su financiacién, que unido a la falta de prevision econdmica ha dificultado
extraordinariamente su adecuada aplicacién (Casado, 2006; Rodriguez-Cabrero, 2007,
Jiménez-Lara et al., 2010). Se ha llegado a duplicar la previsién hecha por su misma
Memoria Econdmica que estimaba una prevision de financiacion por parte de los
Presupuestos Generales del Estado de 400 millones de euros en el 2007, hasta alcanzar
2.213 millones en el afio 2015. Contraviniendo estas estimaciones, para ese mismo
periodo el presupuesto definitivo acumulado ha ascendido a 7.487 millones. El hecho de
haber superado la aportacién solo en Presupuestos Generales del Estado en 2.724
millones, unido a una situacién de crisis que obliga a una contencién del gasto publico,

hace necesario replantear previsiones iniciales (Montserrat, 2009).

35 El Observatorio de la Dependencia, es un organismo creado por la Asociacién Estatal de Directores y
Gerentes de Servicios Sociales para evaluar el cumplimiento de la Ley de la Dependencia.
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Los costes del SAAD se han disparado y la diferencia entre el gasto real y las
aportaciones de las Administraciones Publicas es cada vez mayor. Esta tendencia crece a
un ritmo que cuestiona las disponibilidades presupuestarias del Ministerio para poder
afrontar esta situacion. En consecuencia, segun evaluacién del Gobierno, el actual sistema
presenta serios problemas de sostenibilidad que se agudizaran a medida que avance el
despliegue del SAAD (Casado, 2007b; Montserrrat y Rodriguez-Cabrero, 2011). Esta
situacion viene determinada, sobre todo, por el planteamiento de origen, que hace
depender la sostenibilidad del SAAD de las aportaciones desequilibradas por parte de las
distintas administraciones intervinientes y que utiliza férmulas que resultan
cuantitativamente insuficientes para cubrir los costes reales asociados a la demanda social

(Aguado, 2008; Jiménez-Lara et al., 2010; Lopez-Casasnovas, 2010).

Otro aspecto destacable y negativo para las previsiones que se hicieron referentes
a la LAAD es la evolucién de la creacion de empleo, que es uno de los beneficios sociales
que se le atribuyd. Se pretendia que, ademas de dar respuesta a una urgente necesidad
social, permitiria generar empleo, al necesitar la atencion a la dependencia personas que
trabajen proporcionando cuidados personales. En este sentido, se pensé que cuando
funcionara el SAAD en 2010, en Espafia, se habrian creado mas de 350.000 empleos
equivalentes a jornada completa; como segun el Libro Blanco ya existian unos 88.000, la
generacion de empleo neto en el afio 2010 ascenderia a 263.000 empleos, y a mas de
635.000 puestos de trabajo a jornada completa en 2015. La realidad es que estas
previsiones no se han cumplido, por una parte porque su implantacién se ha visto primero
afectada por las politicas de ajuste, y muchas familias, debido probablemente a la crisis
econdmica, han optado por la prestacién econdmica por cuidado en el medio familiar que
a pesar de su caracter excepcional se ha convertido, con diferencia, en la prestacion mas
frecuente y una gran proporcion de personas y familias han optado por la prestacién
econdmica por cuidados en el medio familiar. Los subsidios a la dependencia se han
convertido en una renta mas que entra a las familias y esto ha perjudicado a las
empresas que gestionan residencias, centros de dias u otros servicios (Jiménez-Lara,
2010; Taula del Tercer Sector, 2012). En numeros absolutos 377.787 personas reciben
esta prestacion frente a 90.912 que reciben servicios profesionalizados de ayuda a
domicilio 0 44.810 en Centros de dia (IMSERSO, 2012b).

Estos problemas, agravados por una economia en crisis con una importante

disminucion de los presupuestos dedicados a politicas sociales, y ante la evaluacion de
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resultados a 1 de enero de 2012 sobre la aplicacion de la Ley, hicieron que a mediados
del mismo el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad iniciara una reforma que
“pretende mejorar un modelo que habia quedado desfasado a los cinco anos de ponerse
en marcha debido a la falta de control y a un desarrollo normativo repleto de
improvisaciones” (La Moncloa, Servicio de Prensa, 2012).

Dicha reforma se ampar6 en el citado Rea/ Decreto-ley 20/2012 de 13 de julio, de
medidas para garantizar la estabilidad presupuestaria y de fomento de la competitividad y
ha supuesto una disminuciéon muy importante de la capacidad protectora de la LAAD.
(Barriga, et al., 2013). Las CCAA por su parte argumentan desigualdades, falta de
recursos Yy dificultades insuperables para continuar financiando las prestaciones. No solo
el Gobierno Cataldn®, también otras CCAA, anuncian medidas que fomentan la
desigualdad. También se observa desde el Tercer Sector otros desajustes como “ciertas
carencias en la cooperacion y coordinacion entre las diferentes administraciones presentes
en la aplicacion de la ley asi como entre las administraciones y el Tercer Sector Social.
(Taula del Tercer Sector, 2012).

Otra modificacion que implica e/ Real Decreto-ley 20/2012 para la aplicacion de la
LAAD es que la nueva clasificacion mantiene los grados de dependencia: gran
dependencia, severa y moderada, pero desaparecen los niveles dentro de cada grupo y se
modifica el calendario de implantacion de forma que los dependientes moderados
accederan al sistema en 2015. Los ajustes presupuestarios previstos implican que se
reduce el nivel minimo de financiacion por parte del Estado en un 13 %, modificandose
los criterios de adjudicacion. Ademas también se exime a las CCAA de hacerse cargo de

las deudas derivadas de un retraso en los pagos.

Otros aspectos a destacar de la nueva reglamentacion son el copago de los

servicios por parte de los usuarios que tengan rentas superiores al IPREM, incluyendo a

% Una muestra de esta desavenencia es que el Tribunal Constitucional admiti a trdmite los recursos de
inconstitucionalidad presentados por Catalufia, Canarias y el Pais Vasco que recurrieron la disposicién
adicional 40 de los Presupuestos Generales del Estado 2012 y la 84 de los mismos de 2013, al considerar que
deja en suspenso las aportaciones que el Estado tendria que hacer por la Ley de Dependencia " vuinerando asi’
los principios de lealtad institucional y autonomia financiera". (Redaccion Médica, 2013).
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los discapacitados. El copago sera progresivo y como maximo llegara al 90% del precio
del servicio de atencidn que se esta disfrutando; para calcular la capacidad econémica de
los usuarios se tendra en cuenta no solo la renta sino también el patrimonio. Tampoco
podran combinarse varias ayudas, siendo la teleasistencia la Unica excepcion compatible
con otros servicios. Por Ultimo se reducen las prestaciones maximas para quien no tenga
reconocida su condicion de dependiente antes del 1 de agosto de 2012. En los ultimos
meses del 2012 ya no se mantiene la tasa de reposicién de beneficiarios, los recortes en
el presupuesto se llevan a cabo en base a los fallecimientos, se amplian los plazos para
recibir atencion a 2 afos y medio y se disminuyen las prestaciones un 15% vy el
presupuesto en 850 millones de euros. También se ha de destacar que los convenios
especiales que regulan la Seguridad Social de quien cuida a algun dependiente de su
familia se extinguieron el 31 de agosto de 2012, por lo que los cuidadores tienen que

hacerse cargo del 100% de la cuota.

La repercusién mediatica de las medidas adoptadas por parte de la Administracion
ha sido muy importante, como muestra de ello. A continuacion se recoge un resumen del
dossier de prensa del Portal Mayores37 dependiente del IMSERSO, en el que se ve como
los medios de comunicacion y el propio Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad han ido publicando noticias que orientaban hacia esta nueva forma de
implementacion de la LAAD y sus efectos.

e Mato quiere igualar el copago por dependencia en las comunidades (El Pais,
01/02/2012).

e Las empresas de geriatricos exigen cambios en el sistema de dependencia (El Pais,
19/03/2012).

e La ministra Ana Mato afirma que el Pacto por la Sanidad y los Servicios Sociales
sentara las bases de un modelo sostenible y de calidad (Ministerio de Sanidad,

Servicios Sociales e Igualdad, 21/03/2012).

e Nuevo varapalo a la Ley de Dependencia (El Mundo, 02/04/2012).

% La pagina web Portal Mayores fue una iniciativa desarrollada, por IMSERO-CSIC entre 2001 y 2012, que
contenia la seccion: dossier de prensa. A 8 de enero de 2013 estd pdagina ha sido sustituida por:
www.espaciomayores.es y www.dependencia.es, que no contiene ese tipo de informacion.
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La ministra Ana Mato y las Comunidades Autonomas aprueban una propuesta
inicial de Acuerdo por los Servicios Sociales y la Dependencia (Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 12/04/2012).

Solo el 26% de los grandes dependientes estan en residencias (El Pais,
15/04/2012).

El PP propone en el Congreso una serie de medidas para prevenir la dependencia

en mayores (Europa Press, 14/05/2012).

El Gobierno estudia subir la “nota de corte” para acceder a la dependencia ( El
Pais, 18/05/2012).

La Ley de Dependencia no puede sostenerse en el tiempo (Diario Publico,
28/05/2012).

El Gobierno inicia esta semana la reforma de la Ley de Dependencia para "priorizar

a los mas dependientes" (Europa Press, 17/06/2012).

La ley de Dependencia se reformara este mes para proteger al gran dependiente y
evitar fraudes (RTVE.es, 21/06/2012).

Ana Mato anuncia una reforma del Sistema de Dependencia para mejorar la
atencion de quienes mas lo necesitan y reducir sus tiempos de espera (Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 10/07/2012).

Las claves de la reforma de la ley de dependencia (ABC, 11/07/2012).

Decenas de miles de dependientes moriran esperando la ayuda (Europa Press,
13/07/2012).

La reforma del Sistema de Dependencia recorta prestaciones y aumenta el copago
(El Pais, 13/07/2012).

157


http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-12-04-2012.html
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-12-04-2012.html
http://www.msps.es/
http://www.msps.es/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-15-04-2012.html
http://elpais.com/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-14-05-2012.html
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-14-05-2012.html
http://www.europapress.es/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-18-05-2012.html
http://elpais.com/
http://elpais.com/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-28-05-2012.html
http://www.publico.es/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-17-06-2012.html
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-17-06-2012.html
http://www.europapress.es/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-21-06-2012.html
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-21-06-2012.html
http://www.rtve.es/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-11-07-2012.html
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-11-07-2012.html
http://www.msc.es/
http://www.msc.es/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-11-07-2012-01.html
http://www.abc.es/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-15-07-2012.html
http://www.europapress.es/
http://www.imsersodependencia.csic.es/documentacion/dossier-prensa/2012/not-13-07-2012.html
http://elpais.com/

MARCO TEORICO

No obstante, la Administracion considera que las reformas son positivas, y en
enero de 2013 la ministra de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad dio cuenta de los
acuerdos del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del SAAD, cuya estructura y
funcionamiento se ha remodelado al unirse con la Conferencia Sectorial de Servicios
Sociales. Segun la ministra, los acuerdos que se adoptaron en el anterior Consejo
Territorial de julio de 2012 han sentado las bases de un modelo mas equitativo, ya que se
ha pactado la unificacién, en beneficio de una tramitacibn mas agil y de la
homogeneizacién del modelo, de toda la normativa sobre las prestaciones del Sistema de
Dependencia. Desde ahora, quedaran recogidos en un mismo Decreto las disposiciones
que regulaban los servicios y las prestaciones por grado de dependencia, los criterios para
determinar las intensidades del catdlogo, las cuantias maximas de las prestaciones por
grado de dependencia, la regulacion de los traslados de beneficiarios entre CCAA, las
incompatibilidades, el reintegro de las prestaciones y la proteccion de los emigrantes

retornados.

Se afade en este comunicado que otro de los puntos que acoge esta Unica norma
es la excepcionalidad de la prestacion por cuidados en el entorno familiar, segin la
redaccidon de la Ley. Esta medida, junto al compromiso de mejorar la transparencia del
Sistema de Informacion y de la gestion de la Dependencia, podria, propiciar un modelo
que vigilara el curso de cada euro invertido. También se destaca que se incidira en el
caracter preventivo de la LAAD, ya que se plantearan Planes de Prevencién de la
Dependencia con iniciativas especificamente dirigidas a las personas mayores (La
Moncloa, Servicio de Prensa, 2013). Por otra parte el hecho de que se haya producido una
contencion muy importante de la demanda permitiria predecir que la implantacién del

SAAD ha alcanzado su meseta.

Pese a esta declaracion de intenciones, en abril del mismo afo, los medios de
comunicacién anunciaron que en los presupuestos enviados por el Gobierno a la UE se
anunciaba una disminucién sustancial del monto dedicado a la dependencia. A la practica
esto puede suponer una desestabilizaciéon muy importante del SAAD. Pese a las reformas
anunciadas por el Gobierno y teniendo en cuenta la disminucién de sus aportaciones, en
el contexto de crisis econdmica a nivel mundial que especialmente sufre Catalunya lleva a
pensar que la situacion empeorara hasta el punto que la LAAD no se pueda desarrollar de
forma mas satisfactoria, y el Estado no podra aportar la necesaria ayuda a las personas
dependientes y a sus cuidadores.
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Para intentar evitar el desastre puede ser Util avanzar hacia sistemas de
financiacion basados no en procesos sino en resultados en salud y saber lo que el Sistema
ofrece y lo que cuesta, pero para esto se le ha de dotar de previsibilidad. En este sentido,
es necesario valorar a colectivos que por sus caracteristicas especificas tienden a ser
subsidiarios de la LAAD. El formado por personas afectas de Enfermedad Renal Crénica
(ERC) en tratamiento con HD, constituye un ejemplo a tener en cuenta. Los rasgos
diferenciales de estos enfermos entre los que se destacan aspectos que les pueden llevar
a la dependencia se definen en el siguiente capitulo.
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CAPITULO V.
LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA COMO PROBLEMA
DE SALUD

En este capitulo se define la Enfermedad Renal Cronica (ERC), su prevalencia y
sus caracteristicas mas relevantes incluyendo los estadios que llevan a la fase terminal. Se
describen y clasifican las formas de tratamiento de la enfermedad analizando las
repercusiones que pueden provocar en el individuo, en su familia y en el entorno social
que le rodea. La segunda parte del capitulo se dedica a la atencién sociosanitaria a los
enfermos en tratamiento con HD en Catalunya que incluye programas de prevencion,
registros sanitarios, soporte en hospitales publicos y en centros concertados, ademas de
otros servicios ofertados por instituciones cientificas y sociales que pretenden dar apoyo a
los pacientes y a sus cuidadores principales. Se analiza el perfil de los pacientes que
actualmente reciben tratamiento con hemodialisis que, en muchos casos, es compatible
con el de una persona en situacién de dependencia y por ultimo se destaca el papel que
tienen sus cuidadores familiares, que seran elementos necesarios para la supervivencia de

estos pacientes e imprescindibles para para que alcancen la maxima autonomia.
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5.1. CARACTERISTICAS DE LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA

La ERC, por su elevada incidencia y prevalencia, por sus indices de morbilidad y
mortalidad y por el coste socioecondmico que supone constituye un problema de salud
publica a nivel mundial, siendo una de las principales causa de muerte el mundo
industrializado (Botella, 2003; Levey, Chambers, y Brown, 2005; Hernando, 2008; USRDS,
2010). Es una situacion que se caracteriza por una pérdida lenta, progresiva, permanente
e irreversible de las funciones de los rifones, pérdida que se valora mediante el filtrado
glomerular®®y se manifiesta por una afectacién multisistémica motivada por una retencién
de sustancias (toxinas urémicas) y por la presencia de trastornos hidroelectroliticos,
metabdlicos y hormonales, lo que se conoce como “sindrome urémicd’, que se
corresponde con el estadio 5 determinado por las guias K/DO*. El término insuficiencia
renal cronica terminal (IRCT) se ha utilizado fundamentalmente para referirse a aquella
situacion en que se hace necesario sustituir la funcidon renal deteriorada mediante

tratamiento con didlisis o trasplante (Hernando, 2008; National Kidney Foundation, 2009).

Tradicionalmente, las enfermedades del rifidn han sido clasificadas segun la parte
de la anatomia renal implicada, relacionandolas con el parénquima renal, su
vascularizacion, y con las via excretoras. Su etiologia es muy variada y se relaciona tanto
con factores intrinsecos al individuo en el caso de enfermedades genéticas, como
extrinsecos a él, actualmente, las causas mas comunes de ERC son la nefropatia
diabética, la hipertensién arterial, y las glomerulonefritis que juntas causan

aproximadamente el 75% de todos los casos en adultos (Hernando, 2008; USRDS, 2010).

Se han asociado a la enfermedad factores de riesgo indirectos como la

dislipidemia, el sedentarismo, el sobrepeso y la obesidad, ya que son condicionante de la

38 E| indice o tasa de filtrado glomerular (FG o GFR por sus siglas en inglés: Glomerular Filtration Rate) es el
volumen de fluido filtrado por unidad de tiempo desde los capilares glomerulares renales hacia el interior de la
capsula de Bowman (Hernando, 2008 p. 24).

¥ La National Kidney Foundation estadounidense publicé a través del proyecto K/DOQI (Kidney Disease
Outcomes Quality Initiative) una serie de guias de practica clinica sobre la evaluacién, clasificaciéon y
estratificacion de la ERC. Asi se consiguié definir, clasificar en estadios y evaluar los métodos de estudio de
esta patologia con el fin de retrasar su aparicién, prevenir complicaciones y establecer un adecuado manejo
terapéutico. Esta clasificacion permite, a su vez, la deteccién de pacientes de riesgo para el desarrollo de la
enfermedad. El estadio 5 se corresponde con un filtrado glomerular inferior a 15 ml/min/1,73 m2 y cursa con
osteodistrofia renal y con trastornos endocrinos y dermatoldgicos sobreafiadidos (National Kidney Foundation,
2009).
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diabetes tipo 2 y de la hipertension; también el consumo permanente de analgésicos se
considera un factor de riesgo directo (Hernando, 2008; Cuevas, Garcia, Martin-Malo, Fort,
Lladds, Lozano, et al., 2011). Se ha de tener en cuenta que dichos factores de riesgo
unidos al propio envejecimiento tienen una relacidon muy directa con las enfermedades
cardiovasculares, por lo que son responsables de un incremento de la mortalidad por
dicha causa en la poblacidon general; asi muchos de los pacientes que desarrollan algun
grado de insuficiencia renal cronica fallecen por un infarto de miocardio o una hemorragia
cerebrovascular sin que se llegue a sospechar la presencia de esa insuficiencia renal
(Botella, 2003).

5.1.1. MANIFESTACIONES CLINICAS

Las manifestaciones de la ERC dependen fundamentalmente de la fase en que se
encuentra el paciente. En estadios iniciales puede ser asintomatica, lo que dificulta su
diagndstico. En esta fase, la enfermedad solo puede ser detectada mediante analiticas,
como la determinacion de la creatinina en el plasma sanguineo y del filtrado glomerular. A

medida que la funcidn del rifién disminuye aparecen las siguientes alteraciones*:

e Alteraciones electroliticas: se producen anomalias en los niveles de diferentes
electrolitos como el potasio y el bicarbonato. Estas alteraciones ocurren en fases
avanzadas de la insuficiencia renal. Otras anomalias como la hipocalcemia y la
hiperfosoforemia pueden aparecer incluso cuando la insuficiencia renal es

moderada.

e Manifestaciones cardiovasculares: la hipertension arterial se detecta hasta en
el 80% de los pacientes con insuficiencia renal cronica terminal. Es causada
fundamentalmente por la retencién hidrosalina aunque también se relaciona con
un aumento de la hormona renina. En fases terminales de la ERC pueden aparecer
episodios de insuficiencia cardiaca congestiva por sobrecarga hidrosalina y de

pericarditis urémica.

e Alteraciones gastrointestinales: como anorexia, nduseas y vomitos. Un signo

caracteristico es el fetor urémico, un olor amoniacal producido por los metabolitos

“0 Tomado de Botella, 2003.
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nitrogenados en la saliva. Es muy caracteristica también la presencia de sabor
metalico y en ocasiones se producen erosiones gastricas que pueden provocar

hemorragias.

Alteraciones hematoldégicas: un signo que aparece en la evoluciéon de una ERC
es la anemia, causada en gran parte por déficit de eritropoyetina (ya que esta
hormona sintetizada en el rifidn promueve la generacion de glébulos rojos),
aungue también influyen otros factores como las pérdidas gastricas, la disminucién
de la vida media de los glébulos rojos por la misma uremia, la desnutricion o el
déficit de hierro. Se produce una alteracion de la funcién de los leucocitos lo que
provoca un cierto grado de inmunodeficiencia. En cuanto a la coagulacién, existe
una alteracion en la funcidon de las plaquetas que se manifiesta con una mayor

facilidad para el sangrado, sobre todo en la piel.

Alteraciones neuroldgicas: es frecuente la aparicion de la encefalopatia
urémica, que se manifiesta con alteraciones cognitivas que van desde una
dificultad para concentrarse hasta el coma profundo. También puede aparecer una
polineuropatia sensitiva que, si avanza, se hace también motora. El sindrome de
piernas inquietas (necesidad imperiosa de mover las piernas en reposo y que se
acentla por la noche) es una manifestacion sensitiva, asi como la pérdida de

sensibilidad o el dolor en las extremidades.

Alteraciones osteomusculares (osteodistrofia renal): se manifiesta por
dolores 6seos, deformidades, fracturas y retraso del crecimiento en nifios. Ocurre
por la excesiva produccidon de hormona paratiroidea, que provoca un aumento de
la reabsorcidn o destruccién dsea. Este aumento esta condicionado por la falta de
producciéon de vitamina D por el rifidon, por la hipocalcemia y por la

hiperfosforemia.

Alteraciones dermatoldgicas: el signo caracteristico es el color pajizo de la
piel, producido por la anemia y por el acimulo de urocromos. El prurito es
también muy frecuente y muy molesto, pudiendo llegar a provocar lesiones de
rascado.
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e Alteraciones hormonales: en el hombre provoca fundamentalmente impotencia
y oligospermia y en la mujer alteraciones en ciclo menstrual y frecuentemente
amenorrea. En fases avanzadas de la ERC son raros los embarazos y, en caso de

producirse, la mayoria no son viables.

 Metabolismo hidrosalino. En fases avanzadas de la ERC, es frecuente que el
paciente presente hipertension arterial y poliuria. Cuando la enfermedad alcanza la
fase terminal estas manifestaciones se magnifican y ademas aparece pérdida de

peso, sed excesiva, oliguria y edemas.

5.1.2. DIAGNOSTICO

Ademas de por la sintomatologia clinica, el diagndstico de la enfermedad se
establece mediante determinaciones analiticas como la proteinuria, la capacidad del rifién
para eliminar determinadas sustancias como la urea o la creatinina o los niveles de
electrolitos, hormonas y vitaminas. Para determinar la causa de la enfermedad y conocer
la morfologia del rifidn y de sus estructuras anatdmicas adyacentes puede ser Util realizar
pruebas de diagndstico por la imagen como tomografias computarizadas, resonancias
magnéticas, ecografias y gammagrafias. La biopsia renal es la prueba que permite

determinar las alteraciones en las estructuras microscopicas.

La disminucién de la funcion del rifidn y la alteracién de la homeostasis que
conlleva provocan alteraciones en todo el organismo, que se valoran mediante otras
pruebas diagnosticas de imagen como ecocardiogramas, gammagrafias, ecografias y
otras, como las pruebas funcionales respiratorias que permiten valorar el estado del
corazon, los huesos, los pulmones y otras estructuras anatdmicas, ademas de dar una
idea sobre el estado general de la persona. (Botella, 2003; Hernando 2008; Cuevas,
Martin-Malo, Fort, Lladds, Lozano, et al., 2012).

5.1.3. EPIDEMIOLOGIA

Estudios epidemioldgicos recientes ponen de manifiesto que ERC no solo es
actualmente un problema de salud publica a nivel mundial sino que se prevé que ira en
aumento pues cada afio se registra un incremento del nimero de afectados. Teniendo en

cuenta diferentes poblaciones, la prevalencia media de ERC es de 7.2% en personas
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adultas, mientras que si se consideran piramides de edad, la prevalencia en personas de
mas de 64 varia del 23.4% al 35.8% (Levey, Atkins, Coresh, Cohen, Collins, y Eckardt,
2011; Zhang y Rothenbacher., 2008; USRDS, 2010).

Se ha observado un aumento progresivo de la prevalencia de la ERC en las ultimas
décadas sobre todo en los paises desarrollados como Estado Unidos, pais en que se ha
llegado llegando a triplicarse su incidencia en los Ultimos 20 afios (USRDS, 2010). La
prevalencia en Espafia de la ERC en estadios avanzados pudiera estar en torno al 17,8%
de la poblacion adulta, llegando a alcanzar el 45% en la poblacion anciana (GRER, 2009).
Por otra parte, el estudio EPIRCE* demuestra que hay una poblacién con numerosos
factores de riesgo para la ERC sobre los que no se esta actuando y que puede dar lugar a
una nueva epidemia (Otero, De Francisco, Gayoso y Garcia, 2010). Es de prever que estas
cifras aumentaran en los préximos afios debido al envejecimiento progresivo de la
poblacién y al aumento en la prevalencia de procesos crénicos ligados a la ERC como la

diabetes mellitus y la hipertensidon (Martinez-Castelao, 2008; De Francisco, 2010).

Respecto a la IRCT la incidencia se sitia en unos 130 casos por milldn de
poblacién (pmp), destacando que en los ultimos afios ha alcanzado un espectacular
crecimiento. Asi, “en Estados Unidos el programa Medicare aumento el numero de
beneficiarios para el tratamiento de 10.000 en 1973 a 548,000 enfermos en 2008”
(National Kidney Foundation, 2009 p.1). En Europa se ha observado este mismo
fendmeno, y los datos de la Sociedad Europea de Didlisis y Trasplante® también
demuestran un significativo aumento en la incidencia de enfermedad en las Ultimas
décadas, aunque es casi la tercera parte de la registrada en Estados Unidos, diferencia
que puede ser debida a una menor prevalencia en Europa de diabetes e hipertensién
arterial. Datos similares se obtiene en otros paises desarrollados donde, la prevalencia de

pacientes que reciben Tratamiento Renal Sustitutivo (TRS) continta también aumentando

1 E| estudio EPIRCE (Epidemiologia de la Insuficiencia Renal Crénica en Espafia) promovido por la Sociedad
Espanola de Nefrologia (SEN) con el apoyo del Ministerio de Sanidad y Consumo es el primero disefiado para
conocer la prevalencia de la IRC y los factores de riesgo asociados a su apariciéon como nivel econdmico,
consumo de tabaco, ocupacion, antecedentes familiares, etc. Sobre la base de los resultados, se pretende
establecer una serie de medidas preventivas encaminadas a disminuir su incidencia y su elevada
morbimortalidad (Otero, De Francisco, Gayoso y Garcia, 2010).

42 La Sociedad Europea de Didlisis y Trasplante (EDTA) es una sociedad cientifica que agrupa a profesionales
dedicados al tratamiento y cuidados de pacientes renales.
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de forma considerable hasta alcanzar cifras de 1.500-1.900 pmp en el afio 2005 en
algunos paises (GRER, 2009; USRDS, 2010). El informe del Registro Espanol de Enfermos
Renales correspondiente al afio 2009, muestra que unas 48.600 personas viven gracias a
las distintas modalidades de TRS, lo que supone una prevalencia de 1.039 casos pmp, con
un crecimiento del 1,6% en el dltimo afio. Unos 6.000 enfermos inician cada afo TRS,
cifra que esta en la parte media-alta de los paises de nuestro entorno (GREG, 2009).

5.2. LOS INICIOS DEL TRATAMIENTO DE LA ERC

Como en otros campos de la salud y gracias a los avance cientificos, el destino de
los pacientes con ERC ha cambiado espectacularmente desde el ultimo tercio del siglo
pasado. Hace cincuenta afios, un paciente que perdia la funcidén renal, tenia pocas
posibilidades de someterse a tratamiento y no quedaba mas alternativa que afrontar la
muerte por uremia. Actualmente, al menos en los paises desarrollados, esto no es asi y
los avances médicos se incorporan rapidamente a la asistencia clinica comin (Barsoum,
2006; Shah y Feehally, 2008). Si hace unos afos, ante una persona que padecia una
insuficiencia renal terminal se planteaban dudas respecto a la posibilidad de tratarlo,
actualmente el paciente renal es informado mucho antes de que deba someterse a dialisis
sobre las opciones de TRS. Lo iniciara antes de que la uremia ponga en peligro su vida e
incluso en muchas ocasiones se puede calcular el tiempo de espera para un trasplante
renal (Garcia-Garcia, Martinez-Ocafia, Rodriguez-Jornet, Almirall, Ponz, Ibeas, et al.,
2007; De Francisco, 2010). Se puede afirmar que en los paises sanitariamente avanzados,
el desarrollo de las técnicas sustitutivas de la funcion renal permite no sélo la
supervivencia de los pacientes sino que éstos alcancen un alto grado de rehabilitacion y
calidad de vida (Shah et al., 2008; Pérez-Garcia, et al., 2009).

A lo largo de la historia, la insuficiencia renal y su tratamiento se ha afrontado con
la perspectiva de los conocimientos en uso pero desde tiempo inmemorial, se hizo patente
que habia personas a las que se les acumulaba elementos nocivos en su organismo y que
la Unica solucion para salvar su vida era eliminarlos. Numerosos intentos para extraer
estos productos del organismo han llevado a lo que hoy se conoce como técnicas
dialiticas, que junto al trasplante renal, mantienen con vida a las personas afectas de
IRCT.
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La idea de depurar las sustancias de la sangre es muy antigua, Galeno tenia muy
presente la teoria de los cuatro humores de Hipdcrates, y por tanto, la terapéutica
galénica prescribia con prodigalidad el empleo de vémitos y purgantes, a fin de expulsar
los humores nocivos y restablecer el equilibrio saludable de los humores normales.
También la eliminacion de los “malos humores” se beneficiaba de las sangrias; en
ocasiones utilizaban las sanguijuelas® para sangrar y durante siglos fue una de las
terapias mas habituales (Lain-Entralgo, 1978). De cualquier forma, desangrar o hacer
sudar y vomitar a los pacientes no curaba nada, pero si éste sufria una retencion de

liquidos podia proporcionarles un alivio momentaneo™.

En la época moderna, el honor de la paternidad del tratamiento de la IRCT con
didlisis, debe atribuirse sin duda alguna a Thomas Graham (1805-1869), que describio, los
principios de la difusidn y la osmosis. Al paso de solventes a través de una membrana, lo
denomind “didlisis”, que en griego significa separacion, y predijo que algunos de sus
hallazgos podrian aplicarse a la medicina, ya que con procedimientos dialiticos podian
eliminarse solutos de los fluidos corporales (McBride, 1979). Estos principios se utilizaron
para el disefio de aparatos que permitieran eliminar de la sangre productos de desecho.
En 1913, en la John Hopkins Medical School de Baltimore, John J. Abel, Leonard
Rowntree y Benjamin Turner describieron un método que ellos habian disefiado, mediante
el cual se podia extraer la sangre de un animal vivo fuera del cuerpo y devolverla libre de
impurezas. Para impedir la coagulacion de sangre fuera del organismo utilizaron
hirudina®, e hicieron circular la sangre de un perro a través de unos tubos de celodina
metidos en una funda llena de suero salino. A este aparato lo denominaron “vividifusor” y
también rifdn artificial (McBride, 1979; Eknoyan, Rutkowski, Bellinghieri, Massry,
Muszytowski, y De Santo, 2011).

Debido a los problemas que planteaba la utilizacién del vividifusor y pese a los

avances en su investigacion no llegd a probase en humanos hasta después de 1926,

43 La funcién terapéutica de estos animalitos, dejaba mucho que desear, aunque paraddjicamente muchos
afios mas tarde, contribuyeron de forma decisiva al desarrollo de la hemodialisis (McBride, 1979).

* La idea de extraer los malos humores con la sangre puede considerarse un primitivo antecedente de las
actuales técnicas de depuracién extrarrenal como la plamaféresis (Anaya, 2012).

% La hirudina es un anticoagulante que se extrae de la cabeza de la sanguijuelas, de aqui el importante papel
que estos animales tuvieron en el desarrollo de la depuracién extrarrenal.

6 El 18 de febrero de 1926 Haas dializd a un joven de 20 afios con uremia terminal, la dilisis duré 35
minutos y aparte de una reaccion febril el paciente tolerd bien el procedimiento, aunque claro esta, no tuvo
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Afos mas tarde, en 1940, WillemKolf dio un fuerte impulso el tratamiento con didlisis al
disefiar un aparato con el que tratd con éxito a varios pacientes. A partir de esta
experiencia la técnica se fue perfeccionando y en el hospital Peter Ben Brigham de
Boston, Jeremy Thorner y Richard A. Merrill, establecieron hacia 1950 el primer centro de
tratamiento de hemodidlisis para tratar a enfermos con insuficiencia renal aguda que

podian recuperar la funcién renal (McBride, 1979).

El mantenimiento de pacientes cronicos con hemodiadlisis @ mas largo plazo fue
posible gracias a Belding Scribner que en 1960*, ided un sistema para acceder al torrente
circulatorio de los pacientes de forma permanente. Consistia en unos tubos de material
sintético que se colocaban dentro de una arteria y una vena, preferentemente en la
mufieca o en el tobillo y salian a través de la piel. Esto permitia la conexion directa al flujo
de la sangre arterial hacia el interior de la maquina de didlisis y el posteriormente
retornarla por la vena de regreso hacia la circulacién del paciente. Cuando no estaban en
uso, los dos tubos se conectados uno con el otro, y permitian crear una circulaciéon fuera
del cuerpo. Posteriormente se desarrolld la fistula arteriovenosa interna (FAVI) ideada por
James A. Cimino y Michael J. Brescia, quienes en 1962 describieron la unién quirdrgica
entre una arteria y una vena (McBride, 1979). Esto hace que la vena se dilate,
permitiendo el acceso de flujo alto al torrente sanguineo por medio de puncidén con una
aguja de grueso calibre. Este acceso vascular debido a su durabilidad, baja morbilidad y
ausencia de infeccidon continla siendo la primera eleccién para practicar la HD (Roca,
2012).

Las ideas de Thomas Graham también se aplicaron para otra técnica de
depuracion de la sangre. Se comprobd que la membrana peritoneal tenia capacidad para
mantener el equilibrio osmético y se podian extraer sustancias de la sangre a través del
peritoneo. En 1946, se describi6 el primer caso de insuficiencia renal tratado con dialisis
peritoneal y desde entonces esta forma de tratamiento se ha desarrollado paralelamente
a la hemodialisis (McBride, 1979).

efectos terapéuticos. Esta, es la primera dialisis que se conoce a seres humanos; seguidamente dializ6 a otros
dos pacientes urémicos, durante 60 y 30 minutos. Afios mas tarde, Haas declaré que, en realidad, sus
primeros intentos de “Blutauswaschung’, los habia llevado a cabo durante la Gran Guerra, en 1915 y 1916,
pero no existen pruebas documentales de los detalles o resultados de estas experiencias (McBride, 1979).

“Puesto que para la realizacién de la hemodidlisis es imprescindible un buen acceso vascular, una dificultad
insalvable era el agotamiento del arbol vascular, pues las multiples canalizaciones para extraer la sangre y
retornarla al paciente de los vasos sanguineos los deterioraba de forma irreversible (McBride, 1979).
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El siglo XX también hizo posible la sustitucién de un érgano enfermo por otro sano
procedente de un donante vivo y en 1955 John Merril y Joseph Murray publicaron el
primer trasplante con éxito el mundo, en mellizos idénticos que no tenian problemas de
incompatibilidad. Pocos afos mas tarde, Hamburger dio a conocer su experiencia en
trasplantes de rifones de donantes sin una compatibilidad absoluta y a los que se
administrd un tratamiento antirrechazo. Estas experiencias pioneras sirvieron de estimulo
para que anos mas tarde, y gracias al mantenimiento de drganos adecuadamente
perfundidos procedentes de cadaveres, el trasplante renal se convirtiera en un
tratamiento habitual y abriera ademds la puerta para el tratamiento de otras
enfermedades en las que la Unica forma de supervivencia era la sustitucion del érganos
afectado (Andreu,y Force, 2001).

5.2.1. LA ACTUALIDAD DEL TRATAMIENTO DE LA ERC

En los paises sanitariamente avanzados los avances sociales y cientificos permiten
hoy dia disponer de una tecnologia avanzada y un grado de conocimiento tal que
tedricamente puede abarcar a casi toda la poblacién necesitada de tratamiento. La actitud
terapéutica en la ERC dependera sustancialmente del estadio en que esta se encuentre,
diferenciandose entre el tratamiento conservador, que actia desde el inicio de la
enfermedad y el tratamiento sustitutivo de la funcién renal con diadlisis, que debe
realizarse cuando dicha funcién se deteriora y se llega a una IRCT, situacion que pone en
riesgo la supervivencia de la persona. En fases tempranas, es necesario actuar
primordialmente sobre la hipertension arterial y la diabetes; se utilizan farmacos
hipotensores como los inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina y los
bloqueadores de los receptores de angiotensina. Es necesario tomar otras precauciones
que son utiles para proteger los rifones, prever cardiopatias y accidentes
cerebrovasculares tales como evitar el tabaco y el exceso de sal y de grasa en las
comidas. Hacer ejercicio regular facilita también mantener el peso y controlar los niveles
de glucosa en la sangre (Botella, 2003). El consumo de farmacos debe vigilarse por la
capacidad nefrotdxica de algunos (Hernando, 2008; Martinez-Castelao, De Francisco,
Gorriz , Alcazar y Orte, 2009).

Ante la progresion de la ERC, la dieta se hace mas restrictiva, limitando el
consumo de proteinas, de alimentos ricos en fésforo y potasio, siendo necesario en fases

avanzadas la restriccion de liquidos. Se prescriben farmacos para controlar las
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manifestaciones clinicas que van apareciendo como la anemia y las alteraciones dseas. Al
enfermo se le prescribe hierro y derivados de la vitamina D y se aconseja esté vacunado
contra la gripe estacional, el neumococo y las hepatitis A y B (Ldpez-Abuin, Duque,
Olivares y Luna, 2001; Martinez-Castelao, et al., 2009).Conforme la enfermedad avanza,
debe plantearse el tratamiento sustitutivo de la funcidn renal deteriorada que abarca dos
tipos de posibilidades: la dialisis o el trasplante renal. El momento de iniciarlo dependera
de diversos factores, como la edad y el estado general del paciente o la disponibilidad de
un érgano, pero como norma general se admite que cuando a un enfermo llega al estadio
5 de la ERC y el tratamiento conservador le es insuficiente, debe incluirse en un
programa de didlisis en alguna de sus dos modalidades: hemodidlisis o didlisis peritoneal
0 si sus circunstancias lo permiten, trasplantarlo (Gomez-Campdera, Lufio, Garcia de

Vinuesa y Valderrabano, 2001).

5.2.2. LA SUSTITUCION DE LA FUNCION RENAL: LAS TECNICAS
DIALITICAS Y EL TRASPLANTE RENAL

Cuando un paciente llega a una fase final de la ERC debe plantearse la sustitucion
de la funcién renal insuficiente. Actualmente, la HD vy la dialisis peritoneal, basadas en los
principios descritos por Graham, ofrecen numerosas posibilidades que permiten una cierta
individualizacidn de los tratamientos. En la HD la eliminacion de toxinas y liquido sobrante
del organismo se realiza a través de un filtro artificial. Requiere que el paciente disponga
de un acceso vascular de donde mediante unas conducciones y una bomba impulsora se
toma la sangre a depurar y se hace circular por un filtro de didlisis llamado dializador y
formado por membranas semipermeables. Dicho filtro esta en contacto con una solucién
ideal denominada “liquido de dialisis” que circula en sentido contrario al de la sangre y en
unas condiciones de caudal, temperatura y presion determinadas. La sangre una vez
depurada se retorna al paciente a raves del mismo abordaje vascular (figura 2). Para este
proceso se precisa de un monitor o “rifion artificial” compuesto por un conjunto de
elementos que permiten la depuracion de la sangre durante un periodo entre 3 y 5 horas.
Como tras el tratamiento depurador, los procesos metabdlicos contindan generando
todxico y reteniendo agua en el paciente es necesario someterlo a estas sesiones
depuradoras con un periodicidad media de 3-4 veces por semana (Andreu, et al., 2001).

Modalidades de técnicas de HD como la de alto flujo, o la hemodiafiltracién en linea
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ofrecen posibilidades de mejor depuracion o mayor tolerancia por parte del paciente
(Pérez-Garcia, et al., 2011; Aljama, 2012).

En la didlisis peritoneal la eliminacion de toxinas y de liquido se produce a través
de la membrana del peritoneo. Requiere una cavidad peritoneal integra e implantar un
catéter para introducir el liquido de didlisis dentro del abdomen; tras producirse el
intercambio de sustancias y retirar el exceso de agua del organismo se drena al exterior,
siendo necesario llevar a cabo un recambio del liquido varias veces al dia. Se trata de
una técnica que suele realizar el propio enfermo tras un periodo de adiestramiento en su
propio domicilio. En muchos casos, se utiliza un monitor denominado “cicladora” para
infundir y drenar el liquido dializante; habitualmente se realiza por la noche aprovechando

las horas de suefo del paciente (Andreu, et al., 2001).

Estas técnicas requieren un equipo costoso y un control y atencién especializada;
no estando exentas de complicaciones por lo que, siempre que sea factible, se prepara al
paciente para un trasplante renal procedente de un donante vivo o cadaver. Para que el
trasplante tenga éxito es necesario que el receptor tenga estabilidad clinica y haya cierta
compatibilidad entre donante y receptor (Moreso y Hernandez, 2013). La falta de 6rganos
procedentes de un cadaver ha limitado esta opcién terapéutica por lo que actualmente se
promociona el trasplante procedente de un donante vivo. Esta opcidn, que por otra parte
es la que ofrece mejores resultados en cuanto a calidad de vida y supervivencia del
receptor, hasta la fecha también ofrece excelentes resultados en cuanto a efectos
indeseables para el donante. Plantea varias posibilidades en cuanto a las caracteristicas
de la donacién, pues aunque inicialmente solo se contemplaba la opcién de donacién
entre parientes con alto grado de consanguineidad, actualmente se contempla la

donacion entre amigos o por simple altruismo (Lépez del Moral, 2010).
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Figura 2. Esquema de un monitor de HD.

El trasplante tiene algunos inconvenientes, como es una vida limitada del 6rgano
injertado a causa del rechazo crénico o de la recidiva de la enfermedad causante de la
insuficiencia renal crénica. Requiere tratamiento con medicacion inmunosupresora que
reduzca las defensas del organismo para que el injerto no sea rechazado (esto implica
riesgo de infecciones o de padecer tumores a largo plazo). No obstante, los resultados en
torno al trasplante han mejorado espectacularmente en los Ultimos afios aunque estan
limitados por la falta de donantes (Garcia-Garcia, G., Harden, P., Chapman, J.,2012). Las
técnicas dialiticas y el trasplante renal se conciben como formas de tratamiento
complementarias de tal forma que un mismo paciente a lo largo de su vida puede recibir
los tres tipos de tratamiento: la hemodialisis, la didlisis peritoneal y el trasplante. Sin
embargo, sélo el trasplante renal puede suplir por completo todas las funciones renales,

incluyendo las metabodlicas y las endocrinas (Andreu, et al., 2001).

Durante las Ultimas décadas, la expansidn y mejora de los procedimientos
sustitutivos de la funcidén renal han permitido en muchos paises del mundo occidental
universalizar su aplicacion. Las limitaciones para aplicar estos tratamientos son escasas: el
trasplante esta condicionado por la obtencién de donantes y determinadas circunstancias
clinicas. En cuanto a las técnicas dialiticas no existen contraindicaciones absolutas y solo

en circunstancias muy extremas se desaconsejan aplicarlas. Un problema adicional es su
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elevado costo lo que dificulta su generalizacion en paises en vias de desarrollo (Schena,
2000; Lopez-Abuin, 2011).

Edad 1r. afio 5 0 afio
5-44 afios 96 % 82%
45-66 afios 91% 59%
65-74 aii6s 81% 36%
>74 afios 75% 23%

Fuente: Registre de Malats renals de Catalunya, 2010.

Tabla 13. Supervivencia del enfermo en programa de HD.

Aunque los problemas clinicos a los que se enfrenta la persona sometida a TRS
son numerosos, en lineas generales se puede afirmar que es posible alcanzar una buena
calidad de vida. Respecto a la supervivencia obviamente dependera de la edad del
paciente (tabla 13) pero en los mayores de 75 afios puede situarse a los cinco afios en un
23%. La morbilidad de estas personas se refleja en tasas de hospitalizacion de 14 dias
por afo y paciente (Alcazar, Arenas, AIvarez-Ude, Virto, Rubio, Maduell, et al., 2008).Para
que el TRS sea posible, la sociedad hace un importante esfuerzo en cuanto a utilizacion
de recursos y, aunque los costes del tratamiento presentan cierta variabilidad, puede
afirmarse que en Espafia superan los 45.000 euros por paciente y afio (Parra, Arenas,
Alonso, Martinez, Gamen, Rebollo, et al.,, 2011). En Estado Unidos con otro tipo de
organizacion sanitaria los costes son proporcionalmente similares™,

Es necesaria una potente organizacion para adecuar estos recursos a las
necesidades de las personas con ERC, no solo desde un punto de vista estrictamente
sanitario, puesto que también se debe tener en cuenta que el paciente tiene necesidades
que deben solventarse desde otros ambitos. Asi, puede necesitar una pension de invalidez

si estd en edad laboral y no le es posible trabajar®. Otro aspecto a destacar es la

“8 E| coste total de los programas para el tratamiento de la IRCT en Estados Unidos fue aproximadamente de
39.46 billones de dodlares en 2008. El coste global de Medicare por persona y afno se acerco a los 66,000
ddlares, siendo de 26,668 ddlares en los pacientes trasplantados y de 77,506 dodlares en los que recibian
terapia con didlisis (USRDS, 2010).

49Aunque el paciente esté capacitado para llevar a cabo un actividad laboral en muchos casos el tratamiento
es incompatible con el horario de trabajo de su empresa por lo que si no es posible adecuarlo se vera
obligado a solicitar la invalidez, de hecho, sélo el 33% de los pacientes en edad de hacerlo trabajan (Julian,
Molinuevo y Sanchez, 2012).
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organizacion del transporte al lugar donde se hace el tratamiento que en muchos casos
esta a muchos kildmetros de su lugar de residencia. Dependiendo del estado del paciente
se hace en ambulancia o en un transporte colectivo especial cuyos costes se incluyen en

el coste global del tratamiento (Parra, et al., 2011).

5.2.3 EL SOPORTE PROFESIONAL Y SOCIAL EN LA ATENCION AL
PACIENTE RENAL

Ademas de las organizaciones dependientes del Estado y de las CCAA, otras
estructuras organizativas apoyan y prestan servicio a las personas sometidas a TRS,
destacando las sociedades cientificas y las asociaciones de enfermos renales. Los
nefrélogos, urdlogos, enfermeras y trabajadores sociales®® que atienden a estos pacientes
para mantener sus conocimientos actualizados y compartir intereses profesionales
pertenecen a asociaciones cientificas que se organizan a nivel internacional, nacional o

autondmico. Por su relevancia cabe destacar las siguientes:

e FEuropean Renal Association/European Dialysis and Transplant Association
(ERA/EDTA).

¢ International Society of Nephrology (ISN)).

e European Dialysis and Transplant Nurses Association/European Renal Care
Association (EDTNA/ERCA).

e Sociedad Espafiola de Nefrologia (SEN).

e Sociedad Espafola de Enfermeria Nefroldgica (SEDEN).

Estas sociedades tienen como finalidad divulgar la investigacién en los campos de
la Nefrologia, la Didlisis, el Trasplante Renal, asi como de todas las materias afines y
contribuir al progreso cientifico mejorando el conocimiento de las enfermedades renales;
pretenden un intercambio de experiencias y fomentar la relacién con sociedades afines
(SEN, 2011). Como medio para relacionar a sus asociados utilizan preferentemente
reuniones profesionales en forma de congresos, jornadas o cursos de actualizaciéon. Son
editoras de publicaciones, entre la que destacan las revistas oficiales de las sociedades

cientificas con contenidos constantemente actualizados.

% | a nefrologia es una especialidad médica, mientras que la enfermeria no tiene una especialidad reconocida
si bien las enfermeras que cuidan a estos pacientes suelen tener competencias especificas fruto de programas
docentes estructurados.
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Gracias al desarrollo de nuevas tecnologias de la informacion, sus paginas web
facilitan la cooperacion entre los asociados y de estos con otros profesionales, con los
pacientes o con cualquier persona interesada en el mundo de la nefrologia. Estas webs
estan en continua actualizaciéon y renovacion, con nuevas aportaciones que facilitan la
puesta al dia de cuestiones de interés tanto social como profesional. El potencial docente
e investigador de las sociedades cientificas es enorme, al canalizar y coordinar el esfuerzo
de sus asociados en pro de aumentar el conocimiento y la competencia profesional
(Pifieiro, 2008). Estas sociedades cientificas colaboran con el Estado en el disefio de
planes estratégicos de organizacion de servicios que definen modelos de atencién con el
fin de avanzar en la eficiencia y calidad del sistema. Asi la Sociedad Espanola de
Nefrologia ha definido el Plan de Salud Renal cuyo objetivo final es mejorar la salud renal
mediante el desarrollo de actividades de promocién, educacion para la salud, prevencion,

diagndstico, tratamiento y rehabilitacion (Martinez-Castelao, et al., 2009).

Otra aportacion definitiva de estas sociedades es colaborar con los sistemas
nacionales de salud en la elaboracién de guias de practica clinica; las Guias de Practica
Clinica son un conjunto de recomendaciones desarrolladas de forma sistematica para
ayudar a profesionales y pacientes a tomar decisiones sobre la atencion sanitaria mas
apropiada y a seleccionar las opciones diagndsticas o terapéuticas mas adecuadas a la
hora de abordar un problema de salud o una condicidn clinica especifica (VVAA, 2007).
Tanto para los profesionales como para los pacientes, la ventaja de estas guias es que las
recomendaciones que ofrecen tienen su origen en la mejor evidencia que proviene de

estudios cientificos con garantias de calidad (Viana y Rotaech, 2007).

Estructuras destacadas para la atencion integral ante la enfermedad renal son las
asociaciones de pacientes renales, cuyos miembros se unen en busca de apoyo y
colaboracién para solventar problemas y fomentar la prevencion y mejor tratamiento de la
enfermedad. En Espafia, al igual que las sociedades cientificas, las asociaciones de
enfermos estan reguladas por la misma normativa que el resto de colectivos y establecen
grupos locales, comarcales, provinciales, autonémicos y nacionales; en estos dos Ultimos
casos frecuentemente se agrupan en federaciones. Al dar apoyo e informacion a los
pacientes cumplen un importante papel facilitando que estos participen en la toma de
decisiones en las politicas sanitarias (Novell, 2005). Respecto al paciente renal, cabe
destacar la Asociacion de lucha Contra Enfermedades Renales (ALCER), que es una
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asociacién a nivel nacional con federaciones en todas las CCAA y la Asociacién de

Enfermos Renales (ADER), que es la muy activa de Catalunya.

Estas y otras asociaciones de pacientes plantean como su principal objetivo la
defensa de la calidad de vida del enfermo renal crénico asistiéndolo en aspectos médicos,
sociales, psicoldgicos y laborales, con el fin de lograr su plena integracién en la sociedad;
con esta finalidad mantienen relacion con el Estado, con los centros asistenciales y con
otras instituciones nacionales y extranjeras publicas o privadas para “Mejorar /la calidad
de vida del enfermo renal cronico en todos sus aspectos, fomentando la prevencion e
investigacion de la enfermedad renal cronica, asi como la sensibilizacion sobre la donacion
de OJrganos para trasplante’ (ALCER, 2000). Ofrecen a sus asociados servicios de
asistencia juridica, informacion cientifica, organizando charlas y jornadas, programas de
asistencia psicoldgica y rehabilitacién fisica y ademas actividades de ocio acordes con las
limitaciones del paciente renal. Las asociaciones de pacientes se han interesado
especialmente por las caracteristicas e implementacion de la LAAD, que puede beneficiar
a muchos de sus asociados. Tras la promulgaciéon de la Ley se afirmé que al pretender
estas asociaciones "/a mejora de la calidad de vida de los enfermos y de sus familias, es
necesario conocer qué implicaciones tendrd para sus asociados la Ley de Dependencia”
(ADER, 2007).

Respecto a la provisién de materiales y servicios se ha creado una potente rama
de la industria sanitaria que fabrica el material médico fijo y fungible para la practica de
las técnicas dialiticas. Ademas las mismas empresas que producen estos materiales, otras
organizaciones empresariales y fundaciones sin animo de lucro disponen de centros
sanitarios en los que mediante conciertos con la Administracién, supervisados por un
hospital acreditado, prestan atencién clinica y tratamiento con técnicas dialiticas. Esto ha
permitido descongestionar a los hospitales que solo practican estas técnicas a pacientes

complicados.

5.3. LA ATENCION DE LA FAMILIA AL PACIENTE RENAL

La red social de apoyo influye en la identificacion de la necesidad de salud, en el
autocuidado y en la busqueda de atencidon médica, haciéndose imprescindible la
cooperacion de familiares (Rodriguez-Abrego, 2002; Levy, Chambers y Brown, 2004; Low,
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Smith, Burns y Jones, 2008). Ante la enfermedad renal la familia es el principal soporte
para la persona pues ejerce una funcion protectora y amortiguadora de las situaciones
estresantes y, aunque los estudios sobre la repercusion de la familia en el estado de salud
de dichos enfermos y viceversa son escasos se ha documentado que el apoyo social y el
entorno familiar son determinantes en la calidad de vida de los pacientes (White y
Grenyer, 1999; Levy, et al., 2004; Alvarez-Ude, Valdes, Estebanez y Rebollo, 2004).
También se ha demostrado que el estado civil influye significativamente sobre los niveles
de bienestar general, bienestar psicoldgico o satisfaccién con la vida de los pacientes y
que su percepcion del apoyo social y familiar se relaciona con los niveles de depresion y
de satisfaccion con la vida (Daneker, Kimmel, Ranich y Peterson 2001).

El paciente sometido a TRS necesita de unos cuidados en su ambito doméstico
que complementen al tratamiento médico ya que tiene unas limitaciones sociales que
influirdn en la calidad de vida y en su entorno. El importante papel que ejercen las
personas cercanas al paciente como colaboradoras de los profesionales sanitarios en la
gestion del tratamiento hace que se las tengan en cuenta en las decisiones médicas
(Alvarez-Ude, et al., 2004). Por tanto, la educacion sanitaria del paciente renal siempre
debe abarcar a la familia, ya que en mayor a menor medida puede necesitar su soporte.
Se han podido observar las peculiaridades de las familias de estos pacientes en cuanto al
nivel de demanda que se les impone, no solo por ser consideradas como familias con
exigencias adicionales al contar en su seno con una persona afectada por una
enfermedad crénica, ademds por asumir ciertos roles caracteristicos tales como
acompaiar a los pacientes a las visitas médicas o colaborar en determinados aspectos de
su vigilancia y en administracién de la medicacién (Alvarez-Ude, et al., 2004; National
Kidney Foundation, 2009). El estudio de la familia en los pacientes en TRS vy
particularmente el relacionado con el funcionamiento familiar y con la pareja es todavia
un campo poco explorado, siendo por el contrario numerosos los estudios sobre pacientes
cronicos afectos de otras patologias que han llegado a conclusiones Utiles para definir
estrategias de apoyo al paciente y a su familia (White et al.,, 1999; Rayner,
Pisoni,.Bommer, Canaud, Hecking, Locatelli et al., 2004).

La persona mas cercana al paciente renal sera sin duda aquella en la que mas
repercutirdn las limitaciones y requerimientos que implican la enfermedad y su
tratamiento. Los estudios sobre el impacto que tiene la enfermedad renal sobre los
cuidadores principales se han centrado principalmente en los que cuidan a pacientes
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sometidos a didlisis peritoneal; no obstante, también se ha valorado al cuidador del
paciente en HD, aplicando cuestionarios sobre su calidad de vida, sobre su relacion de
pareja, test para medir la ansiedad y cuestionarios de salud (Daneker, et al., 2001;
Alvarez-Ude, et al., 2004). En estos estudios puede observarse que los cuidadores
principales se sienten sometidos a una gran presién, que se manifiesta con las
sintomatologias propias de la depresion (Alvarez-Ude, et al., 2004; Beanlands, et al.,
2005; Andreu, et al., 2010). La vida del cuidador cambia cuando la persona cuidada inicia
TRS ya que debera renunciar a parcelas de su vida social o laboral y adaptarse a cambios
de horario y tendra dificultades para viajar o para organizar eventos familiares (White, et
al., 1999;). Ademas, tiene que ayudar a su familiar en el control de la enfermedad.

Estos estudios demuestran que los cuidadores tienen perfiles que se corresponden
con mujeres, muchas veces de edad avanzada y con problemas de salud. Por otra parte,
la estructura familiar actual se refleja en estos cuidadores principales que conviven en
nlcleos familiares con pocos miembros y que por tanto cuentan con poca ayuda para la
dificil tarea de cuidar. Las investigaciones sobre cuidadores principales de personas con
otras patologias también demuestran que el hecho de tener a un enfermo a su cargo
merma su calidad de vida y le provocan alteraciones fisicas y psiquicas (Gonzalez et al.,
Galvez, 2009; Roguero, 2010).

5.4. LA ESTRUCTURA ORGANIZATIVA DEL TRATAMIENTO DE
LA ENFERMEDAD RENAL EN CATALUNYA

Como en otras CCAA, pero con peculiaridades especificas, Catalunya ofrece un
excelente sistemas de atencion a la ERC, siendo su cobertura practicamente publica. Su
modelo organizativo respecto a la enfermedad ya se empezd a definir en el afio 1982,
cuando el Departamento de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat creé el Programa
de Atencidn a la Insuficiencia Renal Cronica para ofrecer a los enfermos renales cronicos
una asistencia integral adecuada a su enfermedad. En la Orden de 16 de junio de 1987 se
establece la actual estructura funcional de asistencia nefroldgica con el despliegue del
Programa datencio a la insuficiencia renal. Desde 1995 este programa cuenta con una
Comision Asesora. Actualmente la estructura organizativa sigue las directrices del Pla
Estratégic d'Ordenacio de IAtencio al Pacient Nefrologic (Generalitat de Catalunya, 2008),
que define:
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e Las caracteristicas de infraestructuras y personal que han de tener los centros de

hemodialisis.

e Los niveles asistenciales en los que se estructura la atencién al paciente.

e La cartera de servicios®!.

e Los requerimientos para la coordinacion entre los diferentes modelos de atencion.

e La propuesta para establecer indicadores de calidad.

e Los criterios para planificar los recursos asistenciales.

Los niveles de asistencia y la coordinacion entre los distintos agentes que forman parte

del plan se estructuran de la siguiente forma:

e Nivel 1. Servicio de Nefrologia. Presta asistencia nefroldgica altamente
autosuficiente con atencién de 24 horas, tecnologia avanzada y cobertura a todo
tipo de pacientes sin necesidad de traslado. Actia como servicio de referencia
territorial y constituye el marco funcional en que se desarrolla la asistencia a los
enfermos con insuficiencia renal en Catalunya, que garantiza todas las alternativas
sustitutivas de la insuficiencia renal. Tienen un ambito de actuacion que

corresponde a un espacio geografico con las funciones siguientes:

o Colaborar en la planificacion de la cobertura de las necesidades

asistenciales.

o Llevar a cabo la prevencidn, el diagnostico y la prescripcion del tratamiento

sustitutivo renal.

o Controlar la calidad de todas las unidades de asistencia nefroldgica y los
centros de dialisis de los que son servicios de referencia.

51 Estos servicios se desarrollan mediante normativas y decretos especificos.
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o Participar en el registro de enfermos renales.

o En el caso de los servicios que disponen de Unidad de Trasplante
responsabilizarse de la gestion de la lista de espera para trasplante.

o Participar en los programas de formacion.
o Desarrollar tareas de investigacion.

e Nivel 2. Unidad nefroldgica. No totalmente autosuficiente; depende y se coordina
con el servicio de nefrologia y presta asistencia nefroldgica de poca complejidad,
ademas de hacer las funciones de centro de didlisis.

e Nivel 3. Centros y unidades de didlisis. Practican ambulatoriamente el TRS y
garantizan su vigilancia clinica, ajustando su actuaciéon a los protocolos que

establecen los servicios de nefrologia.

Con el objetivo de ofrecer a los pacientes renales todas las opciones de tratamiento,
uno de los objetivos prioritarios fue impulsar el trasplante renal, siendo este modelo de
coordinacion el primero que se desarrolld en el estado espafiol. En el afio 1984 naci6 el
Programa de Trasplante de Organos del Departamento de Sanidad y Seguridad Social y se
regularon los requisitos que tenian que cumplir los hospitales generadores y trasplantadores
de 6rganos, segun la Ley de trasplantes del afio 19792, con el fin de conseguir la promocién
de la donacidon de drganos y la organizacion del trasplante. En 1987 se crea el centro
coordinador de trasplantes de Catalunya, dependiente del Departament de Sanitat i
Seguretat Social, que coordinaba el intercambio de érganos en toda Espaiia, y entre Espafia

y Europa.

Ante el aumento de la actividad trasplantadora, en el afo 1989, el Ministerio de
Sanidad decidid poner en funcionamiento la Organizacidon Nacional de Trasplantes,
responsable de la coordinacion e intercambio de organos entre todas las comunidades
autonomas. En Catalunya se reestructura el Centro Coordinador de Trasplantes y para

agrupar y dar contenido legal a todas las actividades que la administracion sanitaria catalana

2 |a Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre extraccién y trasplante de drganos supuso un impulso
extraordinario de esta modalidad de tratamiento y ha sido ejemplo para otros paises (Botella, 2003).
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desarrolla en este ambito se crea en 1994 la Organizacié Catalana de Trasplantaments
(OCATT).

Actualmente, la OCATT depende del Servei Catala de la Salut y tiene competencias
en materia de trasplantes de 6rganos, tejidos y médula dsea. Forma parte integral del
funcionamiento de la red organizativa del trasplante en Catalunya que incluye: 8 centros
generadores y trasplantadores de 6rganos, 25 centros trasplantadores de tejidos, 18 centros
generadores de drganos y tejidos, numerosos coordinadores hospitalarios, un laboratorio de
histocompatibilidad, un comité técnico y diversas comisiones asesoras que elaboran los
protocolos de funcionamiento de la red. Es la responsable de la gestion de las listas de
espera, de la distribuciéon de los drganos y del soporte logistico para el intercambio de
organos. También ofrece un servicio de informacion a la poblacién sobre la donacién de
organos Yy tejidos; funciona de forma permanente las 24 horas del dia, todos los dias del afio
(Generalitat de Catalunya, 2008).

5.4.1. EL REGISTRE DE MALALTS RENALS DE CATALUNYA

La atencion nefroldgica en Catalunya se ha beneficiado especialmente de la
creacion del RMRC que es de notificacion obligatoria y recoge informacion de todos los

enfermos en tratamiento Este programa se cred en 1984 con los siguientes objetivos:

Determinar las caracteristicas demograficas de la poblacién con IRCT y establecer

su incidencia, prevalencia, morbilidad y mortalidad.
o Detectar posibles factores de riesgo en la etiologia y evolucién de la IRCT.
e Evaluar los recursos asistenciales utilizados en el tratamiento.
e Promover la evaluacion de estudios clinicos y epidemioldgicos.
Simultaneamente a su creacidn se constituyo la Comision de Control y Seguimiento
del Registro con las funciones de velar por la confidencialidad y la calidad de los datos y la

adecuacion del Registro a las necesidades de informacién relativa a la asistencia

nefroldgica. En 1988 se realizd una validacion externa (la Unica de estas caracteristicas
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realizada en todo el Estado), que mostré su validez y utilidad para la elaboracion de
estudios clinicos y epidemioldgicos e indicaron su buen funcionamiento. Para evitar la
duplicacién de datos por parte del personal clinico en el afio 1990, el Registre se convirtid
en el registro local de la EDTA (Magaz, Rivas, Cleries, Garcia, Vazquez y Alonso, 2000).

Desde su creacion el RMRC ha elaborado un informe estadistico anual, que tiene
como finalidad la presentacion y la divulgaciéon de los resultados de las explotaciones de
los datos. De acuerdo con sus objetivos este documento contiene informacién sobre la
dimension de los problemas de la insuficiencia renal terminal tratada en Catalunya y sobre
las caracteristicas sociodemograficas, la morbilidad y la mortalidad de los pacientes en
TRS. También se dedica una parte del informe a presentar los resultados de explotaciones
no sistematicas y de informacion procedente de bases de datos ajenas al registro, asi
como de los estudios especificos que contribuyen a aumentar los conocimientos sobre la
insuficiencia renal terminal en Catalunya, tanto desde el punto de vista clinico como
epidemioldgico (RMRC, 2010). A nivel internacional existen registros similares, como los
de EDTA y en Espana se dispone de registros a nivel de las CCAA, pero ninguno es tan
antiguo como el de Catalunya. Todos se han ido creando conforme avanzaban las
competencias sanitarias, pues las autoridades sanitarias reconocen que es un arma muy
valiosa no solo para realizar estudios epidemioldgicos, también para garantizar la atencidn

y controlar las decisiones en politica sanitaria.

5.4.2. DOTACION Y DISTRIBUCION GEOGRAFICA DE RECURSOS

Las estructuras para la atencidon nefrologia en Catalunya se reflejan en la tabla 14
y la componen Servicios de Nefrologia, Unidades nefroldgicas y centros de didlisis. La tasa
de prevalencia de la IRT en Catalunya muestra una tendencia creciente en los Ultimos
afnos y se incrementd un 17% en el periodo 1997-2002, siendo su incidencia de 13,5 por
millén de poblacién (pmp), una de las mas altas de Europa. En la tabla 15 estan reflejado
el nimero de personas sometidas a tratamiento sustitutivo de la funcién renal. En ella
puede observarse que como el nimero de fallecidos es inferior al de casos nuevos, la
poblacién tiende a aumentar, aunque no muy significativamente. En los Ultimos registros
esta tendencia se mantiene por lo que se debe prever unos mayores requerimientos de

tratamiento en el futuro.
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Estos y otros datos en cuanto a morbilidad, causas de mortalidad y otros
indicadores de calidad, si se comparan con los ofrecidos por los registros de otros paises
sanitariamente avanzados, demuestran que la atencién nefroldgica en Catalunya tiene un
excelente nivel con tasas de incidencia y prevalencia de las mas altas en cuanto al
numero de pacientes en tratamiento, demostrando una buena identificacion de las

necesidades poblacionales y los recursos disponibles.

También se demuestra que la localizacion geogréfica de los lugares donde se
presta el tratamiento es muy aceptable y los pacientes, aunque vivan en zonas rurales o
relativamente aisladas no tiene que efectuar recorridos muy largos para acudir al centro
sanitario. Bien es verdad que los desplazamientos pueden ser lentos o dificiles; este es
uno de los motivos por lo que se pretende fomentar formas de tratamiento en las que el
paciente tenga mas autonomia y pueda realizar solo o con ayuda de un familiar la HD en
su propio domicilio. Aunque es escaso el desarrollo de esta forma de terapia y poco
asequible para pacientes en mal estado general una alternativa que favoreceria la

autonomia de las familias y disminuiria costes.

Como en otras CCAA, la financiacién de la casi totalidad de los costos de la dialisis,
salvo excepciones sufragadas por alguna aseguradora privada, corre a cargo del Estado
en sus propios centros o en centros concertados. El Servei Catala de la Salut ofrece el
tratamiento con didlisis en centros propios, o los contrata con precios que se regulan
mediante una Orden publicada en el DOGC. Segun la Ordre SLT/131/2011, de 8 de juny
de 2011, las tarifas maximas de los servicios de hemodialisis realizados por los centros y

establecimientos para el afio 2011, son de 157 euros™.

>3 Este precio es por sesidn realizada e incluye asistencia médica y de enfermeria, material fungible, vigilancia
clinica i pruebas complementarias.
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Poblacion Servicio de Unidad Centro de dialisis

nefrologia nefrologica

Barcelona 4 1 9

Badalona

Berga 1

Esplugas 1

Figueras 1

Girona 1

Granollers

Hospitalet 1

Igualada
Lleida 1

Manresa 1

Mataro
Mollet

N e e S Y A N

Palamos 1

Puigcerda 1

Reus 1
Sabadell 1 1
San Joan Despi 1 1

Tarragona 1 1

Terrasa 1 1

Tortosa 1

Vic 1

Vilanova 1

Fuente: RMRC, 2011.

Tabla 14. Distribucion de los lugares y caracteristicas de las estructuras sanitarias

donde se realiza tratamiento con HD.
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Casos nuevos 995 127,8 pmp*
Casos a 31 de diciembre 8.928 1.188,4 pmp
Hemodidlisis 3.970 44,5,%
Dialisis peritoneal 357 4%
Trasplante funcionante 4.601 51,5%
Trasplantes durante 2010 462 61,5 pmp
Muertes 693 7,2%

*pmp: por millén de poblacion. Poblacion de referencia: actualizacion anual del padrén.

Fuente: RMRC, 2011.

Tabla 15. Resultados globales de la IRT en Catalunya. Afio 2010.

En Catalunya la gestion del tratamiento de la ERC parece que ademas de eficaz es
eficiente, puesto que se trata a todas las personas que lo necesitan y con buenos

resultados seguin demuestran los siguientes datos:

e Es la segunda comunidad en cuanto a nimero de trasplantes renales, que se ha

demostrado como la forma mas barata de tratamiento (RMRC, 2010).
e El precio de las hemodialisis concertadas es similar o incluso algo inferior que el
que se abona en otras comunidades, en las que como media es de 198 euros (De

Francisco, 2011).

e La distribucidon geografica de los centros evita muchos desplazamientos lo que

abarata el transporte (Arrieta, 2010).

5.5. EL PERFIL ACTUAL DE LA PERSONA SOMETIDA A HD

Las caracteristicas de los pacientes sometidos a HD han cambiado radicalmente
en los ultimos afnos. Hace medio siglo, cuando comenzd a generalizarse el tratamiento

sustitutivo de IRT con didlisis, no se incluia a pacientes mayores de 60 afos o con
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comorbilidades asociadas. La principal razon que se esgrimia para esta discriminacion era
que, ademas de la falta de experiencia respecto a las técnicas, el alto indice de
comorbilidad de los pacientes dificultaba que el tratamiento tuviera éxito, aunque en
realidad el factor limitante principal era la escasez de recursos técnicos y financieros.
Pasados 25 afios, el tratamiento ya era menos agresivo, se le dedicaron mas recursos y
empezd a generalizarse utilizando criterios de seleccibn menos selectivos para aplicarlo
(Eknoyan, et al., 2004). A una mayor dotacién econdmica, mejores conocimientos y mas
posibilidades técnicas, se han unido otros condicionantes como es una mayor sensibilidad
de la sociedad al considerar que el derecho a la salud impide limitar el acceso a un
tratamiento a personas por razon de edad o porque tenga pocas expectativas de
supervivencia. Los avances en ciencias de la salud han propiciado que "/a insuficiencia
renal tenga cabida en los programas de atencion a enfermos cronicos dependientes de las

diferentes comunidades autonomas” (Gaspar, 2004 p. 24).

Estas y otras razones relacionadas con modelos sanitarios avanzados han
provocado un vuelco en la demografia de la poblacion con ERC y, hoy dia, se puede
comprobar que son justamente segmentos de poblacién con edad avanzada o con
patologias asociadas los que estan creciendo de forma imparable en los programas de
tratamiento sustitutivo con didlisis (Shah et al., 2008; GREG, 2009) y que estamos
asistiendo a cambios sustanciales en el perfil de los pacientes en tratamiento con HD.

Los programas de prevencion y deteccion precoz de la ERC se muestran efectivos
y mantienen a los pacientes sin necesidad de terapias sustitutivas durante muchos afos
(Alcazar y De Francisco, 2006), légicamente cuando al final necesitan tratamiento ya son
mayores y estan mas deteriorados. Ademas, en los Ultimos afios y gracias al espectacular
desarrollo de los programas de trasplante renal, los pacientes jovenes y en buen estado
general, se procura trasplantarlos precozmente, antes de que haya que incluirlos en
programas de didlisis (De Francisco, 2010). En paises como Estados Unidos, el pico de
incidencia se sitUa por encima de los 75 afios (USRDS, 2011). En Catalunya mas del 40%
de los pacientes que inician TRS tiene mas de 70 afos (RMRC, 2011) y cada vez es mayor
el nimero de octogenarios y nonagenarios que comienzan dialisis (Carson, Juszczak,
Davenport, y Burns, 2009; Kurella, 2009), ya nadie se plantea el no indicar el tratamiento
por razones de edad. Estas politicas parecen acertadas puesto que son numerosos los
estudio que demuestran que los pacientes ancianos tratados con HD alcanzan buenos
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indices de supervivencia y cierta calidad de vida (Garcia-Pérez, 2001; Levey, Atkins,
Coresh, 2007; Carson, et al. 2009).

5.5.1. LA SITUACION DE DEPENDENCIA DEL ENFERMO SOMETIDO A HD

El perfil actual de los pacientes renales plantea a la atencidon nefroldgica nuevos
retos ya que tiene grandes implicaciones sobre aspectos funcionales “actua/mente los
centros de hemodidlisis estan atendiendo a pacientes con un importante grado de

dependencia” (Arenas, et al., 2006 p. 601).

La valoracidon de esta dependencia ha sido objeto de interés autores pues en esta
poblacién concurren diversos factores que ocasionan dependencia. Este hecho puede
asociarse a su morbimortalidad y se ha asociado a parametros objetivos como el nimero
de ingresos hospitalarios (Contreras, et al., 2004; Andreu, Moreno, y Julve, 2010). La
dependencia de los pacientes afecta a la propia estructura organizativa de las unidades de
atencion nefroldgica en las que se tienen que prever medidas de atencién a la persona
dependiente que van mas alld de la estricta asistencia sanitaria y que consumen
numerosos recursos materiales y humanos, destacando el hecho de que las personas
dependientes, y mas si su autonomia funcional se ve mermada durante la didlisis,
necesitan de mayor atencion durante el tratamiento, lo que supone una mayor carga de
trabajo para enfermeria e influyen en el ratio enfermera paciente y por tanto agrava los

costos del tratamiento (Arenas, et al., 2006; Andreu, et al., 2010).

La misma enfermedad renal causa alteraciones que afectan a la movilidad, a la
capacidad de coordinacién o a la fuerza fisica, pudiendo también mermar la capacidad
intelectual. Su etiologia puede relacionarse con alteraciones multisistémicas provocadas
por enfermedades congénitas o adquiridas de consecuencias muy negativas para la
integridad funcional; por otra parte la situacién terminal subsidiaria de tratamiento con
HD puede ser la consecuencia de un largo proceso en el que el organismo se ha ido

deteriorando lentamente (Botella, 2003).

El hecho de que la edad de la persona sea un factor primordial para la aparicidn
de dependencia condiciona muy directamente la atencidén a los pacientes renales y el

grupo mas numeroso de pacientes en TRS lo constituyen el formado por personas de mas
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de 65 mientras que en la actualidad la inclusién de pacientes octogenarios en didlisis es
una practica habitual. En los pacientes renales la edad avanzada se asocia a
comorbilidades que aumentan el riesgo de muerte. Otras circunstancias pueden ser
también devastadoras para la integridad funcional del anciano afecto de IRCT; la
probabilidad de amputacion de miembros inferiores aumenta significativamente en
pacientes ancianos no diabéticos en HD y el mal estado vascular obliga a que no pueda
realizar un acceso convencional y haya que recurrir al uso de catéteres permanentes
(Carson, et al., 2009). Ademas, los pacientes ancianos presentan con mayor frecuencia
depresion y deterioro de su capacidad cognitiva, asi como peor calidad de vida
relacionada con la salud (Kurella, et al., 2009).

Aunque los ancianos tienen mas factores de dependencia, no es infrecuente que a
personas jovenes en tratamiento con HD les falte autonomia. Ademas de la propia
etiologia de la ERCT otros factores pueden influir en que estas personas pueden llegar a
los programas de TRS en situacion de gran deterioro fisico y en la etiologia de la
enfermedad renal en personas menores de sesenta anos, destaca la diabetes que, cuando
provoca nefropatias, significa que hay una afectacion vascular importante que puede
causar ceguera, la polineuropatia y otras alteraciones vasculares que afecten al corazén o
al cerebro (GREG, 2009). Otra causa de necesidad de TRS es el fallo de un trasplante
renal ya que las personas que han sido sometidas a un trasplante renal y que han
rechazado el drgano trasplantado pueden presentar un marcado deterioro fisico ya que
han sido sometidas a tratamientos agresivos para prolongar la viabilidad del rifidn,
situacion que se agrava en el caso de las personas que han sido sometidas a mas de un

trasplante (Moreso et al., 2013).

Actualmente, gracias a los avances técnicos, al mejor conocimiento del proceso de
la HD vy la organizacion del sistema sanitario de nuestro pais, los criterios de inclusién en
el tratamiento permiten que cualquier paciente que lo necesite aunque su situacion fisica
esté muy deteriorada puede iniciar HD y los criterios de exclusion actuales solo
contemplan situaciones muy extremas con prondsticos infaustos (De Francisco, 2010).
También la tendencia actual es la de trasplantar precozmente a los paciente con buen
estado general de forma que no lleguen a necesitar de la hemodialisis (Aljama, 2012).

Estas circunstancias inciden en que el perfil de la poblacién que desde hace ya
varios anos se incluye en TRS es el de pacientes afiosos y con mucha patologia asociada,
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lo que no sdlo tiene implicaciones directas sobre su morbimortalidad, sino que también
afecta de forma determinante a otros aspectos funcionales, como son la cantidad y
calidad de cuidados que precisan, o a la propia estructura de las unidades de dialisis para
facilitarles la atencién adecuada (Garcia-Pérez, 2001; Arenas, Alvarez-Ude, et al., 2006;
Andrey, et al., 2010).

La dependencia de los pacientes puede deberse a factores ya citados como la
edad o los problemas derivados de la IRT, pero se ha de tener en cuenta que el
tratamiento con HD puede provocar unas limitaciones especificas tanto en el transcurso
del tratamiento como fuera de él; aunque siempre han sido consideradas al hacer la
previson de atencién no se definen en ninguna escala de valoraciéon habitual. Como
principales motivos que pueden alterar la autonomia de los paciente directamente

relacionados con el tratamiento figuran:

a) La necesidad de un acceso vascular. Es un elemento imprescindible para la
realizacion de la HD. La FAVI en el brazo no dominante es el acceso de eleccion,
pero en muchos pacientes puede ser dificil de conseguir debido al mal estado del
arbol vascular (Roca, 2012), En el mejor de los casos la FAVI comporta
limitaciones de la movilidad del brazo y para garantizar su viabilidad esta
desaconsejado que con la extremidad portadora se hagan esfuerzos como levantar
pesos 0 apoyarse sobre ella (Andreu et al., 2001; Contreras, 2001). Cuando no es
posible conseguir una FAVI o se prevé una corta supervivencia del paciente se
recurre a acceder al torrente circulatorio mediante un catéter que se suele colocar
en las venas yugular o subclavia (Gruss y Corchete, 2012). Esto implica que el
catéter aflora cerca de la conjuncidén del cuello con el térax y limita ciertos
movimientos, debiendo llevarse cubierto con apdsitos estériles para evitar
infecciones y tener precauciones especiales para la higiene, especialmente la
ducha y el lavado del cabello ya que los apositos protectores no deben mojarse
(Andreu et al., 2001; Contreras, 2001).

b) Mala tolerancia al tratamiento. Aunque la HD es un procedimiento contrastado y
seguro se puede acompafar de complicaciones potencialmente graves. En la tabla
16 se muestran las complicaciones mas comunes, siendo la hipotensién la mas
frecuente que suele manifestarse mas en la Ultima fase del tratamiento y al

finalizarlo el paciente puede sentirse mareado, débil o confuso, estado que puede
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durar varias horas. La idiosincrasia de cada persona hace que algunos pacientes
toleren especialmente mal el tratamiento y tarden varias horas en recuperarse tras

finalizar la HD (Andreu et al., 2001; Levy et al., 2004).

Complicaciones*

Hipotension
16-46%

Contracturas musculares
6-11%
Cefaleas
5%

Prurito
5%
Dolor lumbar
2-5%
Fiebre y escalofrios
1%

*De todas las sesiones de HD.

Tabla 16. Complicaciones de la hemodialisis. (Andreu, et al, 2001).

c) Horas y frecuencia del tratamiento. La pauta habitual de 3-4 horas de tratamiento
con una frecuencia de 3 veces por semana puede ser inadecuada para pacientes
que toleren mal el tratamiento o no consigan la depuracion suficiente, necesitando
de més tiempo o de mas didlisis por semana (Alcdzar, Arenas, Alvarez-Ude, Virto,
Rubio, Maduell, et al., 2008). Esto puede mejorar el estado fisico del paciente pero

también dificultar otros aspectos de la autonomia funcional.

d) Tiempo en dialisis. A largo plazo, el tratamiento supone un deterioro generalizado
que si se suma al propio de la edad hace que las personas que se someten a HD
desde hace muchos afios presenten alteraciones en varios drganos y sistemas
corporales, especialmente en el musculoesquelético (Botella, 2003).
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Traslados. Actualmente los centros de didlisis estan distribuidos por toda la
geografia del pais de forma que las distancias a recorrer desde un domicilio al
lugar de tratamiento sean razonables. No obstante, los traslados pueden suponer
varias horas a la semana que por lo general se hacen en un transporte colectivo
especifico. Si el paciente soporta mal la hemodialisis y para volver a su domicilio
debe recorrer kildmetros y utilizar mucho tiempo a menudo llega agotado y sin
posibilidades de valerse por si mismo. Por otra parte, estos enfermos se someten
con frecuencia a controles y pruebas diagndsticas que son necesarios para hacer
un buen seguimiento de la enfermedad. Ademas pueden necesitar de otros
tratamientos que requieren de asistencia hospitalaria, por lo que se ha de sumar a
sus traslados periddico tres o0 mas veces por semana al centro de didlisis los

desplazamientos realizado por otros motivos (Julian, 2013).

Dificultades para las actividades de la vida diaria. El TRS se complementa con
limitaciones en el régimen de vida que incluye someterse a dietas estrictas, con
una preparacion especial que puede incluir el pesar los alimentos o medir los
liguidos ingeridos (Andreu et al., 2001) Por otra parte deben tomar medicacion
con frecuencia y con una posologia complicada para lo que hace falta organizar
muy bien la toma de mediacidn puesto que hay pacientes que llegan a tomar mas
de 10 farmacos (Arrieta, 2010) y tener cierta destreza pues en algunos casos es

necesario reconstituir el farmaco o administrarlo por via parenteral.

Carga psicoldgica. Las caracteristicas psicoldgicas de las personas pueden verse
afectadas por su situacion y alteraciones como la depresién o la ansiedad son
frecuentes en el paciente renal, lo que incidird en su estado general. Ademas,
actitudes frente a la vida influyen en aspectos funcionales y se ha demostrado que
los pacientes optimistas en tratamiento con HD tienen un menor nimero de
ingresos hospitalarios (Morales, Arenas, Jiménez, Reig, Alvarez-Ude, Malek, et al,
2011).

Nivel cultural y de renta. La poblacién en didlisis es heterogénea respecto a clase

social y nivel cultural por lo que si estos parametros son bajos la persona
dependiente tendra mas dificultades para encontrar mecanismos de adaptacion al
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tratamiento y disponer de las minimas condiciones, como ascensores o viviendas

adecuadas que faciliten su autonomia.

i) Incapacidad laboral y gran invalidez. Las circunstancias citadas hacen que el indice
de poblacién activa de las personas en edad productiva sometidas a HD sea muy
bajo y muchos pacientes a efectos laborales y fiscales tienen reconocido el grado
de gran invalidez (Pastor et al., 2010).

j) Afrontamiento y perspectivas ante la enfermedad. La forma de afronta la
enfermedad se ve condicionada por las opciones que se plantean ante el
tratamiento. No disponer de un buen acceso vascular, o no estar en lista para un

trasplante son elementos que van a condicionar la dependencia.

5.5.2. LA VALORACION DE LA DEPENDENCIA DEL ENFERMO SOMETIDO
A HD

Todo estos condicionantes hace que la dependencia de los pacientes en HD deba
ser valorada con frecuencia y, como ocurre con el seguimiento de otras patologias
cronicas, esta dependencia ya se ha venido definiendo por la presencia de unas
limitaciones fisicas y caracteristicas sociales que se evaluan como parte del proceso
general de la atencién clinica que se efectua en las unidades nefroldgicas. Los
instrumentos utilizados para dicha valoracion son los de uso habitual en la clinica, como
las escala de Barthel, Lawton, o el test Delta. También se usan los registros de las
sociedades cientificas y de las administraciones y de toma de decisiones estratégicas por
parte de la Administracion del Estado. Asi el RMRC ha incluido entre los datos de cada
paciente los referentes a su autonomia funcional; en dicho registro, esa variable se ha
medido con una escala especifica basada en la escala de actividad de Karnosfsky que se
adaptd en 1981 para los pacientes sometidos a didlisis por Gutman. Esta escala mide el
grado de autonomia funcional segun cinco categorias: normal, casi normal, limitada,

atencion especiales y atencién continuada.

Segun el informe estadistico de 2009 el 37% de los pacientes tenian un grado de
autonomia dentro de las tres Ultimas categorias (RMRC, 2011). Ademas, son muy
numerosos los estudios que se relacionan muy directamente con la dependencia, entre los

que cabe destacar aquellos que pretenden definir cudl es la calidad de vida relacionada
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con la salud de las personas en HD; estos estudios demuestran que muchos pacientes
achacan su mala calidad de vida a la falta de autonomia funcional (Alcazar, et al., 2008).

Siendo la valoracion de la dependencia importante y utilizandose en clinica
diferentes instrumentos de valoracion, el baremo propuesto por la LAAD (recordar BVD)
plantea la posibilidad de utilizar un criterio Unico en todo el Estado en cuanto a la
valoracion de la dependencia ya que este baremo aunque inspirado en los test
habitualmente utilizados, presenta caracteristicas especificas. Por tanto, los resultados de
la valoracion realizada con el BVD pueden ser diferentes de los obtenidos con otros
instrumentos como el test de Barthel u otros habitualmente utilizados en las unidades
nefroldgicas (Camps, Andreu, Codinachs, Claramunt, y Pas, 2009). Por las repercusiones
que tendra para el paciente, se hace necesario evitar disparidades en cuanto a la
valoracion realizada por el clinico y la que puede obtenerse siguiendo los criterios de la
LAAD pues de esta Ultima valoracidon dependera obtener las prestaciones que la Ley
otorga y que pueden ser definitivas para mejorar la calidad de vida del paciente y de su
familia. Por otra parte, la misma Ley define que, para complementar la valoracion,
ademas de los cuestionarios definidos en el BVD es preceptivo un informe médico que

obviamente en este caso lo hara el nefrdlogo que atiende al paciente.

En aras de una mejor coherencia en la valoracion realizada por los servicios
sociales y por la atencion sanitaria, parece ldgico que en los registros clinicos se incluyan
los resultados obtenidos utilizando el BVD y adscribir a los pacientes el grado de
dependencia pertinente, tanto en sus historias clinicas como en los registros
epidemioldgicos de las sociedades cientificas o de las diferentes consejerias de salud de
las CCAA. En el momento en que se inicio este estudio no se disponia de datos de
prevalencia y grado de dependencia segun la LAAD de los pacientes en programa de HD

en Espana.

5.5.3. EL CUIDADOR PRINCIPAL DEL ENFERMO DEPENDIENTE

Si un paciente en HD tiene limitada su autonomia, el apoyo constante de un
cuidador en su ambito doméstico sera imprescindible no sélo para la realizacion de las
actividades basicas de la vida diaria, sino que también necesitara llevar a cabo otras
acciones para las que se requieren conocimientos especiales, como calcular y preparar

dietas, determinar constantes vitales o apercibirse del funcionamiento de los accesos
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vasculares. Por tanto, los cuidadores principales son pieza clave para la supervivencia de
los pacientes dependientes y deben estar en contacto constante con las unidades de
dialisis formando un auténtico equipo con los profesionales a los que deben informar de
las incidencias ocurridas durante el periodo entre HD y conocer perfectamente las pautas
de tratamiento por lo que la educacién sanitaria se ha de dirigir al cuidador y este ha de
recibir una formacion especifica respecto a sus cuidados (Alvarez- Ude, et al., 2004).

El cuidador del paciente real necesita de un soporte que va mas alla de la mera
informacidon y se convierte en un receptor mas de atencién por parte del personal
sanitario, el cual debe brindarle apoyo y detectar signos de cansancio. Estos cuidadores
estan sometidos al estrés que supone atender una persona que, ademas de llevar una
dieta especial, se le ha de administrar medicacién, llevar a cabo controles como tomar la
tension arterial, mantener fijos apdsitos que cubren un catéter o comprobar el buen
funcionamiento de la FAVI. El cuidador debe estar pendiente de las instrucciones que
reciba del centro de didlisis y preparar a su familiar para acudir al centro donde se le
trata; se ha de adaptar a los cambios de rutina que el tratamiento provoca y atender al
paciente durante los ingresos y controles hospitalarios que en situacion de dependencia

pueden ser numerosos. (Contreras, 2004)

Cuando la persona dependiente sometida a HD es anciana probablemente estara
sola o recibird cuidados de su pareja, que sera también mayor y con poca salud,
disponiendo ambos de poco soporte por parte de otros miembros de la familia. Esto
puede justificar el hecho de que un numero significativo de pacientes mayores estén
viviendo en una institucion con los inconvenientes que conlleva, como el desarraigo
familiar o la falta de soporte emocional para la persona. El que el paciente viva en una
institucion plantea problemas de organizacién ya que deben coordinarse las rutinas de
dos estructuras: el centro de HD vy la residencia de ancianos o similar, estructuras que por
sus mismas caracteristicas tienen una cierta rigidez en cuanto a horarios o posibilidad de
desplazamientos. La comunicacion fluida entre las dos instituciones, no siempre es
posible, hecho que puede repercutir en la adecuada atencién al paciente y ademas alterar

la rutina de ambas (Andreu, et al., 2012).

Es indudable que para el centro de didlisis, ante un paciente dependiente, la
situacion ideal es que este tenga un cuidador familiar que actué como interlocutor, que

conozca las necesidades del paciente y que pueda dar cuenta de todas las circunstancias
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ocurridas entre las sesiones de HD. Por el papel fundamental que tienen los cuidadores
principales en la atencion a los enfermos renales y por la repercusion que la enfermedad
puede tener sobre dichos cuidadores, es necesario profundizar en el conocimiento de sus
caracteristicas con el fin de detectar los problemas que su situacion provoca y de disenar
estrategias para proporcionarles apoyo.

El analisis de como reciben estos pacientes cuidados informales facilitaria conocer
con que apoyo cuentan los pacientes y el propio sistema sanitario, porque estos cuidados
complementan el tratamiento al proporcionar el régimen de vida adecuado. El cuidador
informal es un elemento clave del que se debe conocer las necesidades e identificar los
problemas que le plantea la persona a su cuidado, con el fin de elaborar pautas de
actuacion sanitaria que incluyan la educacion y los mecanismos de apoyo que permitan

minimizar el impacto que la dependencia tiene sobre el entorno del paciente.

5.6. LOS PACIENTES DEPENDIENTES EN HD Y LA LAAD

La LAAD ofrece una oportunidad para delimitar el problema de la dependencia de
los enfermos renales en Catalunya y su repercusion en sus cuidadores principales y en la
organizacion de los centros sanitarios donde se les trata. Valorar a los pacientes
sometidos a HD permitirda conocer la dimensidon del problema y analizar el tipo de
dependencia que mas frecuentemente presentan. Esto facilitaria el adecuar las
necesidades estructurales y definir las necesidades de cuidados que plantean estos

paciente.

Por otra parte, el seguimiento de los pacientes dependientes permitiria comprobar
si la calificacion de dependencia puede ser un buen predictor de mortalidad, lo cual
facilitaria el ajustar las politicas sanitarias a necesidades futuras. Los profesionales que
atienden a los pacientes han de hacerlo desde una perspectiva holistica que permita
profundizar en la relacion entre dependencia y ERC. Lograr el objetivo de proporcionar
una atencién integral al enfermo renal y a sus cuidadores solo puede hacerse mediante
una asistencia sanitaria adecuada que se engarce con politicas sociales que actualmente

se enmarcan en el contexto que define la LAAD.
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1. PLANTEAMIENTO Y OBJETIVOS

Como se ha indicado en la introduccién del trabajo en esta investigacion se han
planteado los siguientes objetivos generales:

e Conocer y analizar la dependencia que presentan las personas sometidas a

tratamiento con HD en Catalunya segun los criterios que define la LAAD.

e Conocer las principales caracteristicas sociodemograficas y las necesidades de los

cuidadores familiares de personas dependientes sometidas a dicho tratamiento.

De estos objetivos generales se desprenden los siguientes objetivos

especificos:
o Definir la existencia de patrones comunes propios de la situacién de dependencia
de los enfermos renales sometidos a tratamiento con HD y determinar cuales son

las principales causas de dicha dependencia.

e Establecer las caracteristicas del entorno social de las personas en situacion de

dependencia en tratamiento con HD.

e Determinar la mortalidad de las persones dependientes sometidas a HD y la

possible relacién entre esta y su grado de dependencia.

e Analizar la repercusion que sobre el cuidador familiar tiene el hecho de cuidar a

una persona dependiente sometida a HD.

e Proponer una guia de actuacién para pacientes y cuidadores que facilite la

ejecucién de las actividades de la vida diaria.
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2. METODOLOGIA

Para conseguir los objetivos propuestos, este trabajo consta de dos fases bien
diferenciadas: con el fin de utilizar las técnicas mas adecuadas que se requieren en cada

fase, el estudio combina la metodologia cuantitativa y la cualitativa:

12 parte. Se utilizd una metodologia cuantitativa en una primera fase del estudio
en la que se determind la dependencia de los pacientes tratados con HD en Catalunya, asi
como las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de las personas con dependencia
que incluian aspectos relacionados con sus cuidadores. Posteriormente se llevo a cabo un

seguimiento de la supervivencia de estas personas durante tres afos.

23 parte. En una segunda fase, para analizar la realidad que acompafa al proceso
de cuidar a una persona dependiente en tratamiento con HD se abord6 la investigacion
desde una metodologia cualitativa con la que se pretendia facilitar un analisis descriptivo
e interpretativo de la situacion de dichos cuidadores familiares.

2.1. PRIMERA PARTE
CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DE
LOS PACIENTES TRATADOS CON HD EN CATALUNYA

2.1.1. TIPO DE DISENO

El disefio utilizado en esta parte del estudio fue descriptivo transversal,
realizandose en dos periodos. En el primero, desde noviembre 2007 a enero de 2008, se
recogiod la informacion sobre el grado de dependencia de los pacientes que realizaban HD
como tratamiento sustitutivo renal en Catalunya, asi como otros datos clinicos y
sociodemograficos. En un segundo periodo, desde enero de 2009 a enero 2011, se
comprobd anualmente la supervivencia de los pacientes valorados como posibles

dependientes en el periodo anterior.
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2.1.2. AMBITO DEL ESTUDIO

El ambito de estudio fueron 40 de las 42 unidades de didlisis para adultos
existentes en Catalunya. Para obtener su colaboracion se solicitd el apoyo del Registre de
Malalts Renals de Catalunya, que como se ha indicado, es un organismo dependiente del
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. La persona responsable del
Registre, previo acuerdo de su Comissid de Seguiment que avald el proyecto, dirigié una
carta de presentacién a los directores de todos los centros de dialisis, informando de la
existencia de este estudio y de las instituciones participantes, asi como de los objetivos y
de lo que significaba participar en el mismo. Se solicitd su autorizacion para que la
investigadora pudiera acceder al centro de didlisis, fuera presentada a los pacientes y a
sus familiares, pudiera entrevistarlos y proceder a su valoracién. Asi mismo, dicha

investigadora obtuvo el permiso para acceder a la documentacion clinica de los pacientes.

2.1.3. DESCRIPCION DE LOS SUJETOS Y DE COMO FUERON
SELECCIONADOS

Se consideréd como sujetos posibles a 3.702 pacientes que eran todos los que se
encontraba en tratamiento en los centros participantes en el momento del estudio®. Se
descartd a aquellos pacientes que, aunque formando parte del grupo, no estaban en
activo en el programa del centro, es decir no acudian a tratamiento durante los dias que
se realizaron las valoraciones, por causas tales como ingreso hospitalario o
desplazamiento ocasional a otro lugar. En los hospitales se valoré a los que se trataban

ambulatoriamente y no a los pacientes ingresados que procedian de otros centros.

De este grupo de pacientes se seleccionaron los sujetos del estudio, para lo que se

tuvieron en cuenta los siguientes criterios de inclusion:

e Tener mas de 18 afios.
e Estar incluido en programa de tratamiento con HD durante mas de cuatro

seémanas.

> El nimero exacto de personas que constituyen la poblacién en didlisis es dificil de definir ya que fluctia
constantemente pues los nuevos pacientes pueden iniciar tratamiento en cualquier momento y también salen
del programa por fallecimiento, abandono o cambio de terapia (didlisis peritoneal o trasplante). El RMRC
considera la poblacién mediante un corte transversal que se lleva a cabo a 31 de diciembre (RMRC, 2010).
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e Ser considerado por los responsables de su atencidn como potencialmente

“dependiente”.

Para definir este ultimo criterio los profesionales que les atendian consideraron
dependientes a aquellos pacientes que necesitaran ayuda por parte del personal sanitario
para llevar a cabo AVD. Por tanto, de todos los pacientes tratados con HD en 40 de los 42
centros existentes en Catalunya, se excluyeron del estudio los pacientes que fueron
clasificados como “no dependientes” por los profesionales médicos y de enfermeria
responsable de su atencién y cuidados, es decir, se excluyeron aquellos pacientes que
segun la experiencia de los profesionales que les atendia, se mostraban auténomos y
capaces de llevar a cabo por si mismo las AVD y no necesitaban de mas atencion que la

necesaria para la realizacién de la dialisis™.

Entendiendo que esta valoracion era un tanto general, para comprobar que esta
seleccidn de los pacientes fuera correcta y no se perdiera para el estudio ningun paciente
dependiente se valoré mediante los mismos criterios a una muestra de 102 pacientes
elegidos aleatoriamente y considerados “no dependientes” por los profesionales que les
atendian. Los resultados demostraron que todos eran independientes segun los criterios
definidos en el estudio para valorar la dependencia y podian realizar de forma auténoma
las actividades observadas por la investigadora. Por tanto, se concluyd que esta primera

clasificacion era adecuada y no se excluian posibles pacientes dependientes.

La muestra definitiva fue de 810 pacientes e incluyd a todos los pacientes mayores
de 18 afos atendidos en 40 de los 42 centros existentes en Catalunya que estaban
tratandose en dichos centros durante el estudio y que en opinidn de los profesionales
sanitarios que les atendian de forma continuada tenian limitaciones para llevar a cabo

AVD, por lo que se consideré que encontraban en situacion de dependencia.

La valoracion de los pacientes seleccionados se llevd a cabo entre octubre de 2007
y enero de 2008, obteniendo los datos una Unica investigadora, que ademas de disponer

de titulacion profesional (Diplomada en Enfermeria) que la capacitaba para hacer

*® Se ha de considerar que los profesionales que atienden a estos pacientes son competentes para valorar la
capacidad funcional de los pacientes ya que al atenderlos de forma continuada estan con ellos cuando
realizan actividades como comer, vestirse, comprobar su peso en una bascula, acomodarse en una cama o
sillén, firmar un documento o tomar decisiones.
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valoraciones clinicas®, era competente para valorar la dependencia segun los criterios
establecidos por la LAAD ya que previamente se habia entrenado en el uso del BVD, y
habia asistido como observadora a la valoracién de la dependencia de personas de la
poblacion general que habian solicitado ser valorados por el Departament de Benestar
Social i Familia de la Generalitat de Catalunya. Se consideré no obstante que el hecho de
que una Unica observadora obtuviera los datos evitaba los posibles sesgos de medicion
que se hubieran podido producir al clasificar la dependencia, si la recogida de datos la
hubiera hecho mas de un observador (Bolumar, 1990).

2.1.4. VARIABLES

Las variables del estudio fueron:

A) El grado de dependencia segun criterios de la LAAD.

a. Para valorar el grado de dependencia se utilizd el cuestionario y la
observacién directa de la persona del BVD propuesto por la LAAD sin
ninguna modificacion. Como se especifica en el capitulo 2 de este trabajo
dicho cuestionario esta inspirado en instrumentos habitualmente utilizados
en la clinica con los que se determina la intensidad de la dependencia. Este
baremo permite definir cuatro grados de dependencia con diferentes

niveles®.

B) Los siguientes datos sociodemograficos:
a. Edad.
b. Sexo.
c. Ambito de residencia (rural o urbano)®.
d. Nivel de estudios.

e. Aproximacion a la codificacion de la clase social®®.

% De hecho la LAAD recomienda que las valoraciones las hagan personas capacitadas para el fin como
enfermeras que previamente se hayan entrenado en el uso del baremo (IMSERSO, 2007, 2011).

% Recordar que la valoracién de la dependencia segin el BVD incluye un cuestionario que se aplica
directamente a la persona a valorar o en el caso de que esta tenga dificultades a otra persona conocedora de
su situacion, en nuestro caso a un familiar o a un profesional encargado de su atencién durante la HD.

%8 Se considerd ambiente urbano a los nlcleos de poblacién de mas de 10.000 habitantes.

> Dicha clasificacién es una aproximacion a la propuesta por la Sociedad Espafiola de Epidemiologia en
cuanto a la actividad profesional.
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Estado civil.
Numero de hijos.
Personas con las que convive (incluyendo la posibilidad de vivir en una
institucion).
Persona que les cuida.
Caracteristicas del cuidador familiar, del que se considero:

i. Sexo.

ii. Edad.

iii. Grado de parentesco.

iv. Disponibilidad para cuidar relacionada con su situacion laboral

(trabajar fuera de casa y/o atender otras obligaciones familiares).
v. Ayuda para el cuidado por parte de un cuidador profesional.

vi. Alteraciones de salud que presentaba el cuidador

C) La informacion clinica y la relativa al tratamiento con HD:

a.

Patologia asociada (considerando aquellas enfermedades mas prevalentes
que se acepta son causa de dependencias)
i. Enfermedad cardiovascular.
ii. Diabetes.
iii. Enfermedad respiratoria crdnica.
iv. Alteraciones neuroldgicas (del sistema central y del periférico).
v. Alteraciones musculoesqueléticas.
vi. Amputaciones.
vii. Ceguera.
Hospitalizaciones en los doce meses anteriores a la entrevista
Tiempo en tratamiento con didlisis (en meses).
Frecuencia de tratamiento (en nimero de tratamientos por semana).
Horas de tratamiento por semana.
Tipo de acceso vascular.
Numero de accesos vasculares de los que ha sido portador el paciente.
Utilizacion de medios mecanicos para movilizarse.
Registro en la historia clinica de la valoracion de la situacion de
dependencia con cualquier escala de las habitualmente utilizadas.

Tipo de transporte para acudir al tratamiento.
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Las variables incluidas en el apartado C.a, se consideran causa de dependencia en
la poblacién general (IMSERSO, 2005b), mientas que las variables C. b, ¢, d, g, f, g, h,
recogen aspectos propios de la situacién de paciente dializado que influyen en su forma
de vida y pueden relacionase con la dependencia (National Kidney Fundation, 2009). Con
la variable “i” se pretende determinar la forma de valorar formalmente la dependencia por

A\ /4

parte de los profesionales, mientras que la variable “j” facilita el conocer las necesidades

de los pacientes respecto a los desplazamientos.

La eleccion de estas variables se ha hecho teniendo en cuenta los criterios de las
encuestas poblacionales sobre dependencia EDDES y EDAD, que consideran estos items
como mas indicativos de la informacién que puede obtenerse para clasificar las

discapacidades y, por ende, la dependencia de los individuos entrevistados.

2.1.5. INSTRUMENTO PARA LA RECOGIDA DE DATOS Y
CUMPLIMENTACION DEL MISMO

Una vez delimitadas las variables se planteé la necesidad de disponer de un
instrumento de recogida de datos en forma de cuestionario. Ante la no existencia de
cuestionarios validados por otras investigaciones que pudiera ser aplicable en la presente,
se disend un cuestionario ad-hoc utilizando aportaciones de otros estudios de
caracteristicas parecidas que se ajustaran a los objetivos de la investigacion. Incluyd los
datos clinicos y sociodemograficos definidos en las variables de estudio y el BVD
propuesto por la LAAD sin ninguna modificacion para determinar la variable “grado de

dependencia”.

Este cuestionario fue validado mediante grupo de discusion de expertos
compuesto por 6 profesionales que atendian a pacientes renales que realizaron
modificaciones de alguno de los items referidos a variables sociodemograficas y clinicas
pero manteniendo sin ninguna modificacion los referentes al BVD pues se considerd que
debia cumplimentarse tal y como aconseja la LAAD. Este primer cuestionario se sometid a
una prueba de test-retest con posterior pilotaje. Para dicho pilotaje a cada integrante del
grupo de expertos se le entregd 5 cuestionarios para ser cumplimentados en dos
ocasiones por el mismo paciente y una planilla de recogida de incidencias para cada uno,
con el fin de recoger todos los problemas, dudas o sugerencias manifestadas por el

paciente o por el experto. Una vez cumplimentados 29 cuestionarios y sus
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correspondientes planillas, el grupo de expertos procedié al analisis individualizado. Se
detectaron algunos problemas relacionados con la comprension de las preguntas y
ambigliedad de respuestas por lo que se realizaron algunas modificaciones encaminadas a
aclarar el texto de algunas preguntas, mejorar el orden en el cuestionario y disponer de
las opciones de contestacion necesarias. Tras la resolucion de los estos problemas se dio
el cuestionario por validado (anexo 2). Ademas de estos datos de validacion del
cuestionario, se recogieron otros que aportaron informacion Util, tales como el tiempo
medio destinado a la contestacion del cuestionario, asi como el momento mas idoneo

para llevarlo a cabo.

La cumplimentaciéon de todos los cuestionarios se llevd a cabo por parte de la
investigadora mediante una entrevista personal a cada uno de los pacientes. Las
preguntas iniciales del cuestionario incluyeron items inspirados en el test Mini-Mental de
Folstein (Lobo, et al., 1979) que permitian comprobar el estado mental del entrevistado y
por tanto la fiabilidad de la comprension de las preguntas. Algunas de las preguntas se
referian a datos registrados en la documentacion clinica, por lo que se comprobd que las
respuestas de los pacientes no divergieran de las de su historia clinica y se completé con

la informacion incluida en dichas historias items que el paciente no sabia responder.

Segun aconseja el Manual de uso para el Empleo del Baremo de Valoracion de la
Dependencia dirigido a profesionales valoradores (IMSERSO, 2007) la investigadora
realizd una observacion directa de los pacientes previa al inicio de la sesién de HD vy
durante la misma, Esta observacidn permiti6 comprobar items sobre la autonomia
funcional recogidos en el cuestionario del BVD tales como caminar, quitarse prendas de

vestir, subir y bajar de la cama o comer y beber.

Para poder realizar la observacion de los pacientes y entrevistarlos, la
investigadora fue presentada al paciente por el personal de la unidad que previamente
habia informado a todos los pacientes sobre la posibilidad de participar en el estudio y los
aspectos generales del mismo. La investigadora explicd detalladamente a cada paciente
los objetivos del estudio y solicitdé su colaboracidon. Si el estado del entrevistado lo
permitia, las entrevistas se hicieron durante las horas de tratamiento, aprovechando que
los pacientes no tienen ninguna ocupacion concreta durante la HD, y suelen estar

relajados descansando. Se procurd que el hecho de entrevistar a los pacientes no
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interfiriera en la dinamica general de la unidad, por lo que se respetaron los momentos de

maxima actividad como el inicio y el final de las sesiones de HD.

Como era previsible que algunos paciente presentaran un deterioro cognitivo
importante que impidiera establecer la relacion necesaria para realizar la entrevista y
contestar al cuestionario, tras solicitar el permiso pertinente a los tutores del paciente, se
opté por cumplimentar la entrevista con una persona cercana a éstos y por tanto
conocedora de su situacion y régimen de vida. En estos casos se entrevistaron a las
enfermeras o médicos de la unidad de HD o a sus cuidadores familiares®.

Por Ultimo, tras el primer, segundo y tercer afo de haberse realizado las
entrevistas y siguiendo las pautas que el RMRC respecto a la supervivencia de los
pacientes®’ se preguntd mediante una llamada telefénica a los responsables de cada
centro por la posible supervivencia de los pacientes entrevistados con el fin de conocer la

posible relacion entre supervivencia y grado de dependencia (anexo 3).

2.2, SEGUNDA PARTE
CARACTERISTICAS Y VIVENCIAS DE LOS CUIDADORES
FAMILIARES

Para conocer y analizar el impacto que sobre el cuidador tenia el proceso de cuidar

a pacientes dependientes en programa de HD se llevd a cabo:

1) El andlisis cuantitativo de los datos referentes a los cuidadores recogidos en el
cuestionario que se cumplimenté durante las entrevistas realizadas a los pacientes
durante la primera parte del estudio. De estos datos, se excluyeron los referentes
a los pacientes que manifestaron disponer de un cuidador retribuido en su
domicilio o estaban institucionalizados en un centro asistencial o residencia para
mayores. Por tanto, se seleccionaron Unicamente los datos de los cuidadores
familiares de pacientes que vivian en un domicilio particular. De estos datos sobre
el cuidador familiar recogidos en el cuestionarios cumplimentado durante las

% Asi se pretendié seguir las recomendaciones sobre las indicaciones del BVD que aconsejan que la
informacién necesaria se obtenga directamente de la persona solicitante o en su defecto de su cuidador.

' En el RMRC la variable mortalidad se recoge anualmente teniendo en cuenta la edad, el género, la
enfermedad renal, las enfermedades acompanantes y el grado de autonomia funcional.
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entrevistas de la primera parte del estudio se obtuvieron resultados respecto la
edad, el sexo, el grado de parentesco con la persona cuidada, la existencia de otro
cuidador de apoyo, su situacion laboral (en activo o no), y estado del salud. Este
Ultimo dato respondia a una percepcion del paciente y por era tanto dificil de
clasificar®®, por lo que se definieron tres categorias: buena, regular y mala. Las
enfermedades que pudiera sufrir el cuidador se plantearon en forma de pregunta

abierta como un dato mas a considerar

2) En una segunda fase, con el propdsito de comprender la realidad que acompania al
proceso de cuidar a una persona dependiente en HD y estudiar la situacion
concreta, y facilitar su analisis descriptivo e interpretativo, se abordd la
investigacion desde una metodologia cualitativa. La metodologia cualitativa esta
tomando cada vez mas relevancia entre las investigaciones llevadas a cabo en el
ambito de la salud. Esto es debido a la necesidad que surge de incorporar en la
investigacion de salud estrategias metodoldgicas que permitan estudiar la
complejidad de los fendmenos de la salud y la enfermedad (Pérez-Andrés, 2002).
El valor de la metodologia cualitativa reside en que se orienta a la busqueda de
significado y, una vez ha sido disefiada y programada, permite acercarse al centro
de la cuestion que se analiza, a través de la distincidon y descripcién de todos
aquellos procesos que no aparecen a simple vista. (Taylor y Bodgan, 1992).

Para recabar informacion por parte de los cuidadores se eligid la técnica de la
entrevista cualitativa, que en sociologia y en otras disciplinas afines es una técnica de
investigacion bien establecida. Las entrevistas cualitativas no son meras conversaciones
cotidianas, aunque se aproximan a ellas. Se trata de conversaciones profesionales, con un
propdsito y disefio orientados a la investigacidn social. Con ella no se pretende entrar en
el mundo estudiado hasta el punto de alcanzar un grado de identificacidn que le permita
verlo con los ojos de sus personajes, pero permite acercarse a la perspectiva de la
persona a estudiar (Tojar, 2006). De entre los diferentes tipos de entrevista cualitativa se
eligid para este estudio la entrevista semiestructurada ya que en ella se determina de
antemano cual es la informacion relevante que se quiere conseguir y se hacen preguntas
abiertas dando oportunidad de recibir mas matices de la respuestas permitiendo

relacionar temas

82 Se ha simplificado la clasificacion de la Encuesta Nacional de Salud que periddicamente realiza el Centro de
Investigacion Socioldgica (CIS) que pregunta: “¢Diria usted que su estado de salud ha sido muy bueno,
bueno, regular, malo o muy malo? (CIS, 2005).
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Para llevar a cabo este tipo de entrevistas el entrevistador dispone de un “guion”,
que recoge los temas que debe tratar a lo largo de la entrevista. Sin embargo, el orden
en el que se abordan los diversos temas y el modo de formular las preguntas se dejan a
la libre decision y valoracién del entrevistador. En el ambito de un determinado tema, éste
puede plantear la conversacién como desee, efectuar las preguntas que crea oportunas y
hacerlo en los términos que estime convenientes, explicar su significado, pedir al
entrevistado que lo aclare cuando no entienda algin punto y que profundice en algin
extremo cuando le parezca necesario y establecer un estilo propio y personal de
conversacion (Valles, 2007).

Para realizar estas entrevistas se determind una muestra intencional y razonada
compuesta por personas que prestaban cuidados familiares en el hogar a personas con
dependencia y que estaban sometidas tratamiento con HD. Los participantes fueron
seleccionados de tal forma que alguna de las caracteristicas de sus historias de vida
fueran similares a las de los grupos que se definieron en la primera parte del estudio y se
identificaban con dichos grupos en cuanto al sexo, la edad y la situacion laboral por lo

que se incluyeron a:
e Mujeres mayores de 65 afos, sin responsabilidades laborales.
e Mujeres menores de 65 afios que trabajaran fuera de casa.
e Hombres mayores de 65 afos.

Para que estos participantes se identificaran con los grupos definidos en relacion al
parentesco con la persona cuidada, se incluyeron en la muestra: conyuges, progenitores,

hijos y, otros.

Con estas premisas se seleccionaron a 16 cuidadores® cuyas caracteristicas se
reflejan en la tabla 17. Como se llegd a la saturacion de datos no se considerd la

necesidad de realizar mas entrevistas.

%3 La estrategia del muestreo tedrico puede ser usada como una guia para seleccionar a las personas a
entrevistar pues en el muestreo tedrico el nimero de casos estudiados es relativamente poco importante. Lo
que es relevante es el potencial de cada caso para ayudar al investigador a desarrollar ideas dentro del area
de vida social que esta siendo estudiada” (Taylor y Bogdan, 1992).
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Informante ’ Personas
Mujer mayor 65 aiios 8
Mujer menor de 65 afios 5
Hombre 3
Actividad laboral Trabajan fuera de casa 6
Parentesco Conyuge 8

Progenitor 2
Hija 2
Nuera 2

Hermana 2

Tabla 17. Caracteristicas de los cuidadores entrevistados.

A estos cuidadores, que se definen como “informantes”, se les propuso realizar
entrevistas semiestructuradas. Para elaborar el guion de dichas entrevistas se siguid la
metodologia aconsejadas por Grounded®, y se incluyeron unas pautas-guias en forma de
preguntas abiertas, Las preguntas se tipificaron en tres dimensiones (tabla 18) basadas
en estudios previos sobre cuidadores (Rodriguez del Alamo, 2002; Garcés, Carretero,
Rdédenas, y Aleman, 2010; Instituto Nacional de Estadistica (INE). 2010). Se considerd
que en ellas se incluian los temas que cubrian el objetivo de analizar el impacto que tiene
sobre el cuidador el hecho de cuidar a una persona dependiente sometida a HD. Por

tanto, se hicieron preguntas en relacién a:

e La relacion del informante con la persona cuidada.
e Las vivencias del cuidador y si el hecho de cuidar afecta a su calidad de vida.

e Aspecto de los cuidados.

% La Grounded Theory es un método para la recogida y anlisis de datos cualitativos que fue elaborado por
los socidlogos Barney Glaser y Anselm Strauss y publicado en 1967 en su libro “The Discovery of Grounded
Theory”. Su principal cometido es el desarrollo de teorias “especificas del contexto” a partir de los datos que
ofrece el propio contexto, es decir, a partir de la informacién que emerge de los datos recopilados por el
investigador (Valles, 2007).
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La investigadora llevd a cabo todas las entrevistas, debido a su formacion como
enfermera y experiencia profesional en la atencion a pacientes cronicos que incluia
participacion en grupos focales y cumplimentacion de historias de enfermeria (Alexander y
Runciman, 2003) estaba capacitada para llevar cabo entrevistas en profundidad. Segun
aconseja Gounded (Valles, 2007) se tuvieron en cuenta los siguientes aspectos:

e Se inicié la entrevista con preguntas generales, entrando una vez establecido el
didlogo en temas mas concretos.

e Se formularon las preguntas de formas diferentes para que resultaran mas clara al
entrevistado.

e En algunos casos se afiadieron preguntas nuevas a raiz de los comentarios del
entrevistado.

e Para obtener del entrevistado una informacién mas detallada y comprensiva, que

ilustraban el discurso del entrevistado.

Las entrevistas se grabaron en su totalidad y se tomaron notas de campo. Todo el
material recogido se transcribié a texto y posteriormente se llevd a cabo un analisis de
contenido que se refiere a un conjunto de métodos y procedimientos de analisis de
documentos que pone énfasis en el sentido del texto y que es compatible con la citada
metodologia de Grounded, que consiste en el anadlisis de palabras y frases utilizadas
repetida y regularmente a lo largo de los textos, en el andlisis de las palabras en su
contexto, en dimensionar las ideas especificas implicitas en los textos y en la organizacién
de dicha ideas, para llevar a cabo este proceso a) Se consideraron categorias no
excluyentes o agrupaciones de eventos que compartian caracteristicas comunes, y que se
correspondian con palabras o frases utilizadas por los entrevistados b) se codificaron
dichas categorias c) se buscd la relacidn entre ellas. El analisis finalizd al llegar a la

saturacion teodrica al no identificarse nuevas categorias tras las 16 entrevistas realizadas.

Para triangular los datos obtenidos se tuvo en cuenta la informacidon que se
desprendia de las entrevistas realizadas en la primera parte del estudio a los pacientes

cuidados por los entrevistados y también de los datos registrados en sus historias clinicas.

La relacion de entrevistados que se identifican en el texto con el acronimo I (de
informante) seguido de un ndmero de orden y sus principales caracteristicas se

especifican en el Apéndice I.
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Relacion con la persona cuidada

e ¢Desde cuando cuida a su familiar?
e (¢Por qué lo cuida?

e ¢Como se lleva con su familiar?

Vivencias como cuidador y repercusion en su calidad de vida

¢Cuanto tiempo dedica a cuidar a su familiar?

e (A que dedica su tiempo libre?

e (Qué significa para Vd. que su familiar vaya a dialisis y tener
que cuidarlo?

e ¢Como describiria Vd. su propio estado de salud

Aspectos de los cuidados

e Qué actividades hace Vd. para cuidar a su familiar?

e ¢Ha tenido que aprender algo para poder cuidar a su
familiar?

e ¢Recibe alguna ayuda para el cuidado de su familiar?

e ¢COmo es su relacion con los profesionales que atienden a
su familiar?

e (Tiene alguna dificultad para cuidar a su familiar?

Tabla 18. Preguntas-guia para la entrevista a los cuidadores familiares.

3. TRATAMIENTO ESTADISTICO DE LOS DATOS

Para el analisis cuantitativo de los datos obtenidos a través del cuestionario que se
cumplimentd durante la realizacion de las entrevistas, se utilizd el paquete estadistico
SPSS 19. En la estadistica descriptiva, se utilizaron tablas de frecuencia, media, mediana,
error estandar y desviacion estandar. Las relaciones entre variables categdricas se
contrastaron mediante el test Chi-cuadrado; mientras que las diferencias entre grupos
respecto a una variable numérica se contrastaron mediante el test t de Student o U de

Mann-Whitney (el que fuera mas adecuado segun la distribucion de la variable) en el caso
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de dos grupos, y el test ANOVA o Kruskal-Wallis en el caso de mas de dos grupos. Se
considero estadisticamente significativa una p < 0,05.

4. ASPECTOS ETICOS

La investigadora, siguiendo las indicaciones de la OMS (OMS, 2000), fue la
responsable de que se respetaran los principios de no maleficencia, de beneficencia, el

probado de ejercer la autonomia y el estado cautelar del principio de justicia ya que:

e La participacion en el estudio no implicé ningln riesgo para el paciente o sus
familias y, al estudiar todos los pacientes dependientes, no hay grupos estudio/no
estudio; por tanto no puede haber diferencias entre ellos. La no participacion en el

estudio no implicé ninguna consecuencia para el paciente.

e El principio de beneficencia persigue maximizar los beneficios y minimizar los
dafos. Por tanto, los participantes en una investigaciéon o sus representantes
deben conocer los riesgos y los beneficios que lograran con su participacion. En
esta investigacidon se pretendid reflexionar sobre las necesidades de las personas
con una enfermedad crénica y por tanto sus resultados pueden repercutir sobre la

sociedad en general y sobre estos pacientes en particular.

En este disefio y dado que la investigacion pretende establecer grados de
dependencia versus autonomia se hizo especial hincapié en controlar que bajo ningun
concepto ningun paciente se sintiera obligado a responder al cuestionario, garantizando la
informacién plena y el consentimiento del paciente. Para ello la investigadora utilizd el
tiempo necesario y los instrumentos requeridos para que el paciente se mostrara
auténomo a la hora de elegir la posibilidad de participar o no en el estudio. En este
sentido, para garantizar la autonomia de la persona entrevistada se le explico
detenidamente y se le entregd un escrito que explicaba el objetivo del trabajo y el método
mediante el que se llevaba a cabo. La investigadora ofrecid a los pacientes un teléfono de
contacto y, a aquellos que lo solicitaron, una copia manuscrita del disefio de la
investigacion, tras lo cual se solicitd el consentimiento informado de los pacientes
entrevistados o de sus cuidadores familiares en el caso que fueran estos los que
contestaran a la entrevista. Se garantizd el deber de confidencialidad segun la Ley
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Orgénica 15/1999 de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter Personal® y
los datos personales soélo fueron utilizados de forma andnima y con fines estadisticos.
Cuando se transcribieron dichos datos se utilizd un cddigo alfa numérico que sustituyo a
los datos personales de cada paciente y de sus cuidadores, datos que sélo conocia la

investigadora y que solo se utilizaron para el estudio en cuestion.

Cuando se asocia el principio de justicia con la investigacion cientifica, se debe
poder aseverar que lo justo se identifica con lo bueno y lo correcto. Por tanto, se espera
que todas las personas investigadas sean beneficiadas con los resultados de las
investigaciones, que se realicen realmente en los grupos que se requiere investigar y que
sélo se utilicen las poblaciones vulnerables cuando en éstas sean beneficiosas las
consecuencias. En este sentido, la LAAD ofrece un marco optimo de trabajo para que se
estudie cual es el grado de dependencia de los paciente en hemodidlisis y de este

conocimiento disenar estrategias para ofrecer a los pacientes una mejor atencion.

Este estudio no implicd ningln beneficio econdmico para el investigador ni para el
investigado, ni se recibid ninguna subvencién de la empresa privada ni industria

farmacéutica.

Por dltimo, cabe sefalar que presentadas estas consideraciones el estudio fue
aprobado por el Comité de Etica en la Investigacion Humana de la Universitat

Internacional de Catalunya.

5. RESULTADOS DE LA PRIMERA PARTE

La primera parte del estudio pretende conocer la dependencia de los pacientes en

HD, sus caracteristicas sociodemograficas (que incluyen aspectos relacionados con los

% Esta Ley debe contemplarse en cualquier investigacién cientifica y ratifica la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica. Establece los siguientes principios; su articulo 2, “la dignidad de la
persona humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su intimidad orientaran toda la actividad
encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informacién y documentacion clinica”; su
articulo 7, “toda persona tiene derecho a que se respete el caracter confidencial de los datos referentes a su
salud, y a que nadie pueda acceder a ellos sin previa autorizacidn amparada por la ley”; y su articulo 16, “el
acceso a la historia clinica con fines judiciales, epidemioldgicos, de salud publica, de investigacion o de
docencia, se rige por lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999, de Proteccién de Datos de caracter personal, y
en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, y demas normas de aplicacién en cada caso”
(Igualada, 2003).
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cuidadores) y clinicas asi como la evolucién de su mortalidad. Los resultados obtenidos

son los que se exponen a continuacion.

5.1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

En una poblacion de 3.702 pacientes que recibian tratamiento ambulatorio con HD
en los centros participantes se seleccionaron 810 que fueron catalogados por los
profesionales que les atendian como “dependientes”. De estos 4 no desearon ser
entrevistados quedando la muestra definitiva en 806 personas; de ellas 425 (52,7%) eran
hombres y 381 (47,3%) mujeres.

Demostraron ser capaces de entender y responder al cuestionario 739 personas,
mientras que 67 presentaban un deterioro cognitivo importante por lo que se opté por
realizar la entrevista a un profesional encargado de su atencidn en 60 casos y a un

familiar o cuidador en 7 (tabla 19).

Paciente 739
Diplomado en enfermeria 36
Esposa 14
Cuidadora 6
Esposo 3
Nefrélogo 4
Madre 2
Hija 2

Tabla 19. Persona que responde el cuestionario.
La edad de los pacientes se refleja en la tabla 20, destacando que 604 pacientes
(74,5%) tenian 70 o mas afos y sobrepasaban los 80 afnos 315 personas (36,6%). El

paciente de mayor edad reclutado tenia 95 afios y el mas joven, 23 afos.
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Grupos de edad (afios) ‘ n %
0-39 16 1,9
40-59 69 8,6
60-69 102 12,6
70-79 289 35,8
80 o mas 315 39,
NS/NC 12 1,5

Tabla 20. Distribucion por grupos de edad de los pacientes entrevistados.

En cuanto al lugar donde vivian, 352 personas (43,7%) lo hacian en un ambito de
urbano, mientras que 454 (56,3%) tenian su hogar en un ambito rural, destacando 22

pacientes que vivian en poblaciones de menos de 500 habitantes.

Respecto a cudl era su situacion familiar, fueron mayoria los que manifestaron tener
pareja (53%) o ser viudos (35,4%), y tener uno o mas hijos (80,1%) mientras que 88
(10,9%) eran solteros (tablas 21 y 22).

Estado civil Hombres Mujeres

Soltero 88 10,9 22 66

Casado/vive en pareja 427 53 299 128

Viudo 253 31,4 89 164

Separado o divorciado 32 4 11 21
NS/NC 6 0,7 4 2

806 100 425 381

Tabla 21. Estado civil de los pacientes entrevistados.

Hijos ‘ n )
Ninguno 154 19,1
1-2 376 46,7
3 0 mas 259 32,1
NS/NC 17 2,1

Tabla 22. Namero de hijos de los pacientes entrevistados.
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El tipo de domicilio y la relacion de convivencia de la persona dependiente que
vive en un domicilio particular se reflejan en la tabla 23. Se observa que 685 (85%) vivian
en su propio hogar o en el de un allegado mientras que 121 (15%) vivian en una
institucion. De estas personas 96 (79%) eran mujeres y 104 tenian 70 (85%) afios 0 mas.
Entre las personas que viven en un domicilio particular se observa que la pareja es la
Unica persona que con mayor frecuencia convive con el dependiente y que vivian solas 53
personas. Un aspecto a destacar es que de los 156 pacientes vivian con los hijos, que 38
que lo hacian con su pareja e hijos y que 42 no lo hacian continuadamente en la misma

unidad familiar pues alternaban su lugar de residencia entre los domicilios de sus hijos.

Pareja e hijos 136 16,9%
Pareja 237 29,4%
Hijo/hijos 49 6,1%
Hija/hijas 107 13,3%
Otro familiar/amigo 50 6,2%
Persona que ayuda 35 4,3%
Solo/a 53 6,6%
En una institucion 121 15,0%
Otro 13 1,6%
Total 801 99,4%
NS/NC 5 0,6%

Tabla 23. Relacion de convivencia de las personas que vivian en su domicilio y

personas que vivian en una institucion.

Recibian cuidados de su pareja y/o de sus hijos 520 pacientes, a 201 los cuidaba un
cuidador formal (incluye a 121 institucionalizados) y a 74 los cuidaban otros familiares o
amigos. Manifestaron que no los cuidaba nadie 11 pacientes. De estos, 8 estaban en el
grupo “sin grado dependencia”, 2 en el grupo grado 1 y un pacientes estaba en el grupo
grado 3.

Otros aspectos de su situaciéon social se contemplan en las tablas 24 y 26, que
reflejan la actividad laboral y nivel de estudios; destacando que 496 (61,5%) se
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definieron como trabajador no cualificado. De los pacientes en edad de llevar una vida

laboral activa (173) por tener menos de 65 afios, el 96% dijeron tener larga enfermedad

o incapacidad laboral, por lo que recibian un subsidio del Estado y no trabajaban. No

obstante, de estas personas, 45 estudiaban o hacian algin tipo de actividad que les

clasificaria como “trabajar a tiempo parcial”.

Ocupacion y clase social ] %
Directores, técnicos superiores y grandes empleadores 37 4,6
Técnicos medios, propietarios de comercios 62 7,7
Trabajadores no manuales cualificados 55 6,8
Trabajadores manuals 128 15,9
Trabajadores no cualificados 496 61,5
NS/NC 28 3,5
Total 806 100

Tabla 24. Ocupacion de los pacientes entrevistados.

En cuanto al nivel de estudios (tabla 25) se observa una elevada proporcién de

pacientes que declararon no tener estudios o tener estudios primarios (65,3%). Destaca

que 64 personas eran analfabetas (7,9%) y, de estas, 48 (el 75% de los analfabetos)

eran mujeres. Dijeron tener una titulacién universitaria 48 personas. EI maximo nivel de

instruccion lo tuvieron los grupos de personas menores de 60 afnos, con una mayor

proporcioén de hombres.

Instruccion ‘ n % ‘

Analfabetos 64 7,9
Sin estudios (sabe leer y escribir) 233 28,9
Primarios 294 36,5
Grado medio/secundarios 110 13,6
Universitarios 48 6

Otros. NS/NC 57 7

Total 806 100

Tabla 25. Nivel de estudios de los pacientes entrevistados.

5.2. GRADO Y CARACTERISTICAS DE LA DEPENDENCIA
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Una vez valoradas los diferentes items del cuestionario de BVD y codificados los
resultados en las 4 categorias de dependencia (sin tener en cuenta los niveles de éstas)
se observa como 136 pacientes (16,8%) a los que los profesionales que les atendian
habian clasificaron como dependientes no presentan dependencia segun criterios de la
LAAD, obteniendo puntuaciones inferiores a 25 puntos, lo que corresponde a ser
auténomo o tener una dependencia muy ligera, mientras que se clasifican con algun
grado de dependencia segun prevé la LAAD, 669 pacientes. La tabla 26 muestra el grado
de dependencia de todos los pacientes, mientras que el grafico 1 muestra la frecuencia de

estos grados de dependencia.

Esto implica que la prevalencia de personas dependientes podria definirse teniendo
en cuenta los dos criterios. Los profesionales consideran dependientes al 21,7% de los
pacientes y, posteriormente, al comprobar si la valoracion de la dependencia de los
pacientes por parte del personal se ajustaba a los criterios de la LAAD mediante el BVD,

observamos que la prevalencia de pacientes dependientes en HD es del 18,1%.

Grado de dependencia Pacientes %

Sin Grado.

Dependencia ligera o autonomia 137 16,7
Dependientes grado 1 350 41,9
Dependientes grado 2 237 30,6
Dependientes grado 3 82 10,8

Tabla 26. Grados de dependencia de los pacientes segiin el BVD.
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Mean = 44.72
Std Dev. = 24.43
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Grafico 1. Frecuencias de los grados de dependencia.

La tabla 27 refleja la frecuencia y porcentaje de varones y mujeres en cada grupo
de dependencia.

Dependencia

Sin Grado. Dependencia ligera
o autonomia 137 85 62,04% 52 37,9%
Dependientes grado 1 350 181 52% 165 48,2%
Dependientes grado 2 237 61 42,6% 176 57,3%
Dependientes grado 3 82 27 32,9% 59 71,9%

Tabla 27. Grados de dependencia y sexo.
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La tabla 28 muestra los grados de dependencia y el nimero de pacientes que

habia en cada grupo de edad.

Grupos de edad Sin Grado Grado Grado
(CLELED)] . grado 1 p c]
0-39 16 4 6 4

40-59 69 25 29 9 6

60-69 102 25 28 43 10

70-79 292 40 127 103 22

80 0 mas 315 43 160 76 32
NS/NC 12 0 0 2 10

806 137 | 350 | 237 | 82

Tabla 28. Grados de dependencia y grupos de edad.

Respecto a las principales causas de dependencia, y teniendo en cuenta las
repuestas respecto a la posibilidad de realizar las AVD, se ha de destacar que aunque 137
personas se clasificaron como “sin grado” de dependencia solo 19 no tenian ninguna
dificultad para llevar a cabo todas las AVD que incluye el BVD. De entre los aspectos
evaluados, las actividades que en mayor medida limitan a los individuos entrevistados son
las relativas a la movilidad y, en concreto, a la movilidad exterior, ya que 711 (88,2%)
tienen alguna dificultad para andar por la calle, para utilizar medios de transporte sin
ayuda o para moverse fuera de su propio hogar, mientras que las dificultades para
moverse en el propio domicilio estan presentes en 268 (33,3%) individuos. Los elementos
de ayuda a la movilidad que utilizan los pacientes se reflejan en el grafico 2, destacando
que 567 (70,4%) utilizan algun dispositivo para desplazarse, siendo una silla de ruedas el

dispositivo utilizado por 166 personas.
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Grafico 2. Elementos de ayuda a la movilidad utilizados por los pacientes.

Otras actividades limitadas por la dependencia son las tareas domésticas; asi las
dificultades para llevar a cabo las relacionadas con el mantenimiento y cuidado del hogar
estan presentes en 766 (95%) personas. Tareas domésticas con otro nivel de dificultad
como la preparacion de comidas tampoco pueden llevarlas a cabo de forma auténoma
731 (90,9%) individuos; de ellos 536 son mujeres y 195 hombres. En algunos casos estas
cuestiones plantearon dificultades, pues en las respuestas de las personas entrevistadas
no quedaba claro si no podian realizar esta tarea por imposibilidad fisica o bien no la
hacian porque previamente a su situacion de dependencia tampoco las habia llevado a

cabo y no estaban culturalmente preparadas para hacerlas.

Las manifestaciones relacionadas con los autocuidados estan presentes en 686
(85,3%) personas. Entre las dificultades para cuidar de uno mismo las limitaciones para
asearse, vestirse y alimentarse son las mas extendidas. Asi 282 personas (34,9%)
necesitan ayuda para comer o beber (aunque en 102 esta ayuda se limitaba a la ayuda
para partir la comida en trozos) y 502 (62,2%) para vestirse o desnudarse, mientras que
492 tiene dificultades para aplicarse las medidas terapéuticas recomendadas. También
destaca que 204 individuos tienen problemas para utilizar el WC y que la actividad para la
que necesitan ayuda la casi totalidad de los pacientes es cortarse las ufias de los pies, ya
que eran dependientes para esta actividad 784 pacientes (692 recurrian al poddlogo).
Todos los pacientes grado 2 necesitaban ser ayudados por lo menos en 5 grupos de las

actividades definidos en el BVD, mientras que todos los pacientes grado 3 eran
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dependientes para todos los grupos de actividades. Las discapacidades cognitivas estan
presentes en 408 personas y 512 muestran dificultades para tomar decisiones. La tabla 29
recoge los aspectos mas relevantes respecto a las dificultades que presentaban,
implicando supervisién o apoyo para la realizacion de algin grupo de actividades.

Pacientes Grado Grado Grado Total

Sin grado 1 p 3

Grupo de actividades

Comer y beber 3 30 179 70 282
Regular la miccion, la defecacion 4 75 150 82 311
y uso del WC.

Lavarse 82 210 198 82 572
Otros cuidados corporales 118 347 237 82 784
Vestirse 15 242 163 82 502
Mantenimiento de la salud 22 173 215 82 492
Transferencias corporales 0 24 150 74 248
Desplazarse 92 312 225 82 711
Tareas domésticas 118 329 237 82 766
Tomar decisiones 28 199 205 80 512

Tabla 29. Grupos de actividades en que los pacientes eran dependientes.

5.3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y ASPECTOS DEL
TRATAMIENTO CON HD

De los datos incluidos en el cuestionario respecto a caracteristicas clinicas (que se
obtuvieron durante la entrevista pero fueron corroborados por la investigadora al
consultar las historias clinicas de los pacientes) se han de remarcar los aspectos que a
continuacién se detallan y que podrian relacionarse con la posibilidad de provocar una
situacion de dependencia.

Respecto al tiempo que los pacientes llevaban sometidos a tratamiento con HD, se
muestran los datos en el grafico 3, siendo la media de permanencia en esta modalidad de
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tratamiento de 48,66 meses con un minimo de 1 mes y un maximo de 348 meses.
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Grafico 3. Tiempo en tratamiento con HD.
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Grafico 4. Formas de tratamiento recibidas por el paciente.

La hemodialisis era el primer y Unico tratamiento depurador que habia recibido 723
pacientes mientras 48 procedian de un programa de didlisis peritoneal y 35 habian sido

trasplantados (grafico 4)

Respecto a las horas de tratamiento se ha constatado que siguieron la pauta
habitual de tratamiento con didlisis (3 veces por semana) 791 pacientes (98,4%),
mientras que 11 hacian 4 sesiones y 2 se sometian a tratamiento 6 veces por semana. No

hay preferencia respecto a los dias en que los pacientes se someten a didlisis ya que la
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muestra se divide practicamente al 50% entre los dos turnos de didlisis habituales lunes,
miércoles y viernes o martes jueves y sabado. Las horas de tratamiento que recibian en
cada sesion se refleja en el grafico 5; la mayoria de la muestra recibe 3,5 horas (28%) o
4 horas (60,3%) de tratamiento a la semana.

Percent

20 | |
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Horas semanales en HD

Grafico 5. Horas de tratamiento con HD.

El tipo de acceso vascular utilizado para la practica de la HD era la FAVI en 518
pacientes (de estas 152 contenian una proétesis vascular) mientras que 286 pacientes
llevaban un catéter. De estos catéteres 12 eran percutaneos, mientras que el resto
estaban tunelizado (tabla 30). Eran portadores de un primer acceso vascular 290
pacientes (36,2 %), mientras que 504(62,5%) habian llevado dos o mas accesos

vasculares y no se cuantificd el nimero de accesos en 12 pacientes (grafico 6).

Tipo de acceso vascular n %

Catéter percutaneo 12 1,5
Catéter tunelizado 274 34,1
FAVI 496 61,7
Injerto 24 2,7

Tabla 30. Tipo de acceso vascular.
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Grafico 6. Pacientes que han llevado uno o mas accesos vasculares.

La morbilidad de los pacientes se refleja en el nUmero de hospitalizaciones en los

12 meses anteriores a la entrevista que muestra el grafico 7. Destaca que 522 (65,6%)
habian sido hospitalizados mas de una vez hasta un maximo de 9 veces.
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Grafico 7. Numero de hospitalizaciones.

Todos los pacientes ademas la enfermedad renal presentaban una o mas

patologias asociadas. La tabla 31 muestra las patologias que presentaban los pacientes y
el grafico 8 el nimero de patologias que presentaban los pacientes.
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Patologia Pacientes Media/DS p-valor U
Mann-Whitney

Cardiopatia No 568 41,36+ 23,55

Si 233 52,82+ 24,58 < 0,0001
Enfermedad No 330 36,40+ 21,94
vascular Si 471 50,51+24,37 < 0,0001
Enfermedad No 695 43,85+24,22
respiratoria Si 105 50,69+ 24,59 < 0,007
Diabetes No 519 42,21+24,50

Si 282 49,27 +23,58 < 0,0001
Alteraciones No 104 30,00 +£24,44
musculoesqueléticas Si 697 46,89+ 23,64 < 0,001
Alteraciones No 693 42,01+12,93
neuroldgicas Si 198 51,72+22,44 < 0,0001

Tabla 31. Patologia y numero de pacientes afectados.
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Grafico 8. Pacientes por nimero de patologias que presentan.

Respecto a otras alteraciones fisicas que pueden causar dependencia se ha de
considerar que 53 pacientes (6,6%) mostraban la amputacion de una extremidad inferior
y 39 (4,8%) eran ciegos. La tabla 32 muestra qué grado de dependencia tenian estos

pacientes.
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Alteracion Sin grado Gradol Grado 2 Grado 3

Amputacion 4 8 36 5
Ceguera 2 20 15 2

Tabla 32. Grado de dependencia de los pacientes ciegos o con una amputacion.

En cuanto al registro en la historia clinica del paciente de su dependencia
observamos que constaba este dato en la historia de 223 pacientes. En 108 se habia
utilizado la escala de Barthel, en 89 se habia hecho la valoracion mediante el test Delta y
en 36 se utilizaron otras escalas. En 252 pacientes, independientemente de si estaban
valorados con otra escala, se indicaba en la historia clinica la valoracién que se envia al
RMRC. Exceptuando estas ultimas, las valoraciones de 187 se habian realizado al inicio del
tratamiento, 62 se habian revaluado con una periodicidad entre 6 y 12 meses, mientras
que en las otras 36 se habian hecho en otros momentos y no habia una revaluacion

posterior.

En 712 (88,3%) pacientes, el tipo de transporte para acudir al centro de HD fue el
habitual, en taxi, furgoneta o ambulancia, compartidos con otros pacientes, mientras que
79 personas se trasladaron de forma individual en una ambulancia; de estas 67 presentan
dependencia grado 3. Otro tipo de transporte como el vehiculo particular o el transporte

publico fue el medio elegido por 8 personas.

5.4. MORTALIDAD

Durante los tres afos que siguieron al estudio inicial fallecieron 491 pacientes. De
los 315 que continuaban vivos, 12 fueron trasplantados y eran portadores de un injerto
renal Util (de estos, 8 presentaban en el momento del estudio dependencia ligera o
autonomia y 4 dependencia grado 1). El grafico 9 y la tabla 33 muestran la mortalidad

anual.
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Mortalidad ‘ Pacientes %

Mortalidad 1° afio 220 27,3
Mortalidad 2° afio 183 22,7
Mortalidad 3°" afio 88 10,9
Vivos a los tres afos 315 39,1

Tabla 33. Mortalidad de los pacientes en los tres aiios de seguimiento.
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Grafico 9. Mortalidad anual de los pacientes.

5.5. ANALITICA INFERENCIAL

La relacién que existe entre las variables mas significativas y las pruebas

estadisticas que la demuestran es la siguiente:
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5.5.1. DEPENDENCIA Y VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

Se comprobd si existian diferencias entre los grupos con dependencia grado 1, 2 y
3 y las variables sociodemograficas mas relevantes (edad, estado civil, estudios y
profesion). El resultado mas significativo se obtuvo en la relacion entre dependencia y
edad (ANOVA p=0.016, figura 12), siendo los pacientes no dependientes mas jovenes
(media 72,2 anos) que los de grado 1 (media 75,6) y grado 2 (media 76,0). Los pacientes

de grado 3 tienen una media de edad algo menor que los de grado 1y 2 (74,4 afos).
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Grafico 10. Relacion entre edad y grado de dependencia.

Por el contario el grafico 11 muestra que no existen diferencias significativas entre
la puntuacién total de dependencia y los grupos formados por el estado civil (Kruskal-
Wallis p=0,532); mientras que fue significativa la relacién entre dependencia y el nivel de
estudios (Kruskal-Wallis p<0.001, los pacientes con estudios superiores tienen menor
dependencia) y profesién (Kruskal-Wallis p=0.028, los pacientes con profesién mas

cualificada tienen menor dependencia (graficos 12 y 13).
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Grafico 11. Relacion entre dependencia y estado civil.
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Grafico 12. Relacion entre dependencia y nivel de estudios.
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Grafico 13. Relacion entre profesion y dependencia.

Respecto a la relacion entre vivir institucionalizado en una residencia y el grado de
dependencia, estado civil y nimero de hijos, los resultados fueron los siguientes: respecto
al lugar donde vive se observa que aunque el nimero de pacientes segun clasificacién por
grados dependencia sea similar entre los grupos gradol, grado 2 y grado 3 (grafico 14),
si se compara la puntuacion global de dependencia entre los grupos formados por los que
viven en una residencia o no, la media de la puntuacién es mucho mas alta en el grupo
que vive en una residencia (59,74) que los que viven en un domicilio particular (42,05).

Es decir tienen necesidad de ayuda en mas actividades reflejadas en el BVD.
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Grafico 14. Grado de dependencia de los pacientes que viven en residencia.

Al comparar ambos grupos con la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney se vio que

existen diferencias muy significativas (p<0,001) en la puntuacion entre los que viven en
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una residencia y los que no; es decir los que viven en una residencia tienen mas

dependencia (grafico 15).
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Grafico 15. Relacion entre vivir en residencio o no y grado de dependencia.

También comprobamos si existen relaciones entre vivir en una residencia o no, y

las otras dos variables restantes de interés (estado civil y nimero de hijos).

Respecto al estado civil, el resultado es muy significativo (Chi-cuadrado p<0,001),
es decir existe una relacidon muy importante entre el estado civil y vivir en una residencia
0 no. Observamos que la proporcién de solteros que viven en una residencia (34,1%) es
mucho mas elevada que la proporcidn de los casados o que viven en pareja (8,2%). Los
viudos y los separados o divorciados tienen una proporcién intermedia (18,6% y 18,8%),

practicamente iguales entre ellas.

Respecto al hecho de vivir en una residencia y el nimero de hijos, comprobamos
que los que no viven en una residencia tienen una media de hijos mas alta (2,28) que los
que si viven (1,50) y esta diferencia es muy significativa (U de Mann-Whitney p<0,001).
Esta relacion también es muy significativa cuando comparamos el hecho de tener al
menos un hijo con el de vivir en una residencia o no (Chi-cuadrado p<0,001), ya que los
que no viven en una residencia tiene una proporcidn mucho mayor de tener al menos un

hijo (84,4%) que los que viven en una residencia (57,4%).
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Comprobando también si existen relaciones entre estas tres Ultimas variables y
observamos que la puntuacion global del grado de dependencia es muy significativa
(p<0,001), por tanto a mayor grado de dependencia, mas probabilidad de vivir en una
residencia. En el estado civil, tomando como referencia ser soltero, estar casado o en
pareja reduce la probabilidad de vivir en una residencia de manera significativa
(p=0,024); mientras que estar viudo, separado o divorciado no cambia significativamente
esta probabilidad. Tener al menos un hijo también reduce de manera muy significativa la
probabilidad de vivir en una residencia (p<0,001).

Con el fin de comprobar si estas tres variables, conjuntamente, tienen relacion con
el hecho de vivir en una residencia, consideramos un modelo de regresion logistica
multivariante, que trata de predecir, para cada individuo, su probabilidad de vivir en una
residencia (variable binaria) a partir de las tres variables de interés que estamos
estudiando (puntuacién global del grado de dependencia, estado civil, tener al menos un
hijo). En un modelo de este tipo podemos ver simultdneamente los efectos de cada
variable en la respuesta de interés (en este caso, vivir en una residencia o no), por tal de

poder determinar si alguna de ellas deja de ser significativa en presencia de las demas.

En el modelo resultante obtenido, observamos que la puntuacion global del grado
de dependencia es muy significativa (p<0,001), por tanto a mayor grado de dependencia,
mas probabilidad de vivir en una residencia. En el estado civil, tomando como referencia
ser soltero, estar casado o en pareja reduce la probabilidad de vivir en una residencia de
manera significativa (p=0,024); mientras que estar viudo, separado o divorciado no
cambia significativamente esta probabilidad. Tener al menos un hijo también reduce de

manera muy significativa la probabilidad de vivir en una residencia (p<0,001).

En resumen, las tres variables tienen una relacién muy importante con el hecho de
vivir en una residencia o no, y las tres se mantienen significativas en un modelo conjunto.
Asi pues podemos decir que todas ellas son relevantes sin que sus efectos se solapen

unos a otros.

Por tanto, podemos deducir que caracteristicas familiares como el estado civil y los
hijos son influyentes en el hecho de que el paciente viva en una residencia, sin que
tengan una relacion directa con el nivel de dependencia (el cudl, por si sélo, como es

natural, tiene también una gran influencia en el hecho de vivir en una residencia). Los
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resultados de la regresion logistica multivariante corroboran este hecho, ya que las tres

variables se mantienen significativas en un modelo conjunto.

5.5.2. DEPENDENCIA Y VARIABLES CLINICAS

Es significativa la relacion entre el tiempo en hemodidlisis y el grado de
dependencia (Kruskal-Wallis p=0,002) y el grupo “sin grado” llevaba menos tiempo en
HD que los otros grupos; también es significativa la relacién entre grado de dependencia
y el nimero de hospitalizaciones (Kruskal-Wallis p<0,001), viéndose que cuanto mayor es
el grado de dependencia, mas aumentan las hospitalizaciones. En cambio, no hay
diferencias significativas de las horas semanales de HD entre los grupos de dependencia
(Kruskal-Wallis p=0,209). En la tabla 34 se muestran las medias y desviacion estandar de

las variables comparadas.

Variables ~ Sin grado Grado 1 mm
Media/D Std Media/D Std | Media/DStd | Media/DStd |

Edad 72,15+12,38 75,56+11,86 76,02+11,19 74,41+13,20

Tiempo en HD 37,81+39,05 50,04+47,70 50,28+48,82 56,05+47,98

(meses)

Horas HD 3,87+0,32 3,83+0,37 3,82+0,33 3,78+0,42

semanales

Hospitalizaciones 0,69+0,74 1,01+1,08 1,22+1,24 1,75+1,06

Tabla 34. Grado de dependencia segun la edad y diferentes variables en relacion con el

tratamiento dialitico.

Respecto a la relacion entre dependencia y acceso vascular, fue significativamente
mas frecuente el catéter en los pacientes mas dependientes (Chi-cuadrado p=0,001);
mientras que si se compara el grado de dependencia entre los pacientes que han llevado
un solo acceso vascular con los que han sido portadores de dos o mas, la diferencia no

llega a ser significativa (Chi-cuadrado, p=0.091).

Para relacionar la dependencia con las patologias que presentan los pacientes, de
cada patologia recogida se ha realizado el Test de U de Mann-Whitney para comparar las

puntuaciones de dependencia entre los pacientes que la sufren y los que no, y en todas

235



TRABAJO DE INVESTIGACION

ellas los resultados han sido significativos: sufrir una patologia se asocia con un mayor

grado de dependencia respecto a los que no la sufren (p<0,01 en todos los casos).

5.5.3. MORTALIDAD AL ANO, DOS ANOS Y TRES ANOS Y RELACION SU
RELACION CON EL GRADO DE DEPENDENCIA

La relacién entre mortalidad y dependencia fue significativa (Test de Mann-
Whitney: Z=-5.011 y p=0), aquellos que tenian un grado de dependencia mayor tenian
una mayor mortalidad durante el seguimiento (grafico 16). Podemos observar en el
grafico 17 que al comparar el grado de dependencia entre los pacientes que fallecieron

durante el 1°, 2°, y 3" afios, las diferencias no fueron significativas (p=0.946).
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Grafico 16. Grado de dependencia entre los grupos (vivos o mortalidad).
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Grafico 17. Grado de dependencia segiin mortalidad a 1, 2 y 3 afios.
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5.6. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS EN RELACION AL
CUIDADOR FAMILIAR (NO REMUNERADO)

De los 685 pacientes dependientes que vivian en un domicilio particular, a 154 los
cuidaba exclusivamente un cuidador remunerado, mientras que 11 individuos
manifestaron que no los cuidaba nadie. Por tanto, 520 personas eran atendidas en su
domicilio por un cuidador familiar cuya media de edad fue de 66 afios, destacando que 70
cuidadores tenian 80 o mas anos. La tabla 35 muestra el sexo, la edad y el grado de
dependencia de las personas a las que atienden dichos cuidadores principales. En dicha

tabla puede observarse que un total de 433 tienen algun grado de dependencia.

Sexoy edad Sin grado Grado Grado Grado | Total p*
1 p] c]
299

Hombre 70 119 102 8 0,198
Mujer 37 101 76 7 221
0-39 afos 4 6 4 2 16 0,058
40-59 17 13 11 5 46
60-69 12 36 16 2 66
70-79 45 99 41 4 189
80 0 mas 29 115 44 15 203

Tabla 35. Grado de dependencia, género y edad de los pacientes atendido en su

domicilio por un cuidador familiar no remunerado.

Las caracteristicas de estos cuidadores principales se reflejan en la tabla 36.
Destaca que es la pareja, mujer con una edad entre 60 y mas de 70 afos, la que mas
frecuentemente es cuidadora. La disponibilidad total para el cuidado de los cuidadores es
importante y 403 cuidadores estan en el hogar y tienen como principal responsabilidad el
cuidado permanente de su familia, mientras que 117 cuidadores comparten esa tarea con

una actividad laboral o con otras responsabilidades familiares.
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Relacién Total p*
Pareja e hijos 97 0,001
Pareja 210
Hija 139
Hijo 14
Otro familiar 50
Persona relacionada 10
Género
Hombre 98
Mujer 422 0,373
Edad
>39 afios 17 0,427
40-59 126
60-69 114
70-79 193
80 0 mas 70
Disponibilidad
Total* 403
Parcial** 117

*Esta en el hogar dedicada a la persona cuidada.

** Trabaja fuera del hogar o tiene otras responsabilidades familiares.

Tabla 36. Caracteristicas del cuidador familiar no profesional.

En cuanto a la percepcion por parte de los pacientes respecto al estado de salud
de su cuidador, éstos afirman que tenian buena salud 325 cuidadores, regular 163 y mala
75, mientras que 93 pacientes no se manifestaron para definir el estado de salud de su
cuidador o cuidadores (grafico 18). En ocasiones algunos entrevistados especificaron la
causa de la mala salud de su cuidador y cabe citar que la mala salud se referia a los
problemas “de los huesos” (citado por 36 personas) y los “los nervios” (citado por 22
personas).
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Grafico 18. Percepcion por parte del paciente del estado de salud de su cuidador.

En cuanto a la posible ayuda que los cuidadores familiares recibian ayuda para el
cuidado de su familiar, 126 cuidadores tenian el soporte de familiares o amigos mientras

que 55 disponian de la ayuda de un cuidador retribuido (grafico 19).

a0
[V —

60—
50— — -

40— Ayuda

30— —— —
20— — S—— —— I

104 |

! Amigos ' cuidador !

retribuido

Otro familiar

Grafico 19. Ayuda al cuidador familiar.

6. RESULTADOS DE LA SEGUNDA PARTE

Respecto al analisis tematico de las historias recogidas mediante las 16 entrevistas
semiestructuradas cabe destacar que se analizaron las respuestas, expresiones y
comentarios de los informantes sobre las tres dimensiones exploradas: relacionadas con
la persona cuidada, con las vivencias del cuidador y con los cuidados domiciliarios. De

este andlisis surgieron los siguientes aspectos significativos:

239



TRABAJO DE INVESTIGACION

6.1. RELACIONES DEL CUIDADOR CON LA PERSONA CUIDADA

La mayoria de las personas que cuidan a sus familiares estan de acuerdo en que
se trata de un deber moral que no debe ser eludido y que existe una responsabilidad
social y familiar, ademas de unas normas sociales, que deben ser respetadas. Sin
embargo, no es ésta la Unica razon que puede llevar a las personas a cuidar a sus
familiares, ya que los cuidadores también senalan otros motivos para prestar cuidados
como la reciprocidad, la estima o la aprobacion social. El tiempo que llevaban cuidando a
su familiar en muchos casos fue impreciso pero en cualquier caso relacionaron el cuidado
con el inicio de la didlisis. Se establece una relacién de dependencia entre el cuidador y la
persona cuidada, tomando el cuidador nhumerosas decisiones respecto a la forma de vida

del cuidado.

Muchas veces actla como interlocutor en la relacion con los profesionales
sanitarios. No parece haber enfrentamientos importantes entre cuidado y cuidador, mas
bien parece que la enfermedad ha propiciado una mejor relacion. Existen diferencias muy
marcadas en relacion con el grado de parentesco. Los conyuges y hermanos suelen
discutir mas, mientras que cuando el cuidador es el hijo/a o la nuera las personas
cuidadas se muestran mas “ddciles”. Las maximas tensiones se originan por la resistencia
del cuidado a someterse a la disciplina terapéutica, especialmente respecto a la dieta. Hay
cuidadores que desearian atender mejor a su familiar aunque éste no manifieste necesitar

de mas cuidados.
A continuacidn se exponen frases significativas que corroboran lo expuesto y que
han sido extractadas sic del registro magnetofdnico. El cddigo alfanumérico que las

sucede corresponde a la relacion de informantes recogida en el apéndice 1.

Mi madre siempre se ha preocupado de todos nosotros, me ayudo mucho cuidando a mis

hijos, ahora me toca cuidaria a mi. (I-5)

No consentiria llevar a mi suegro a una residencia. (I1-1)

Mi hijo, aunque esté enfermo es toda nuestra vida. (I-10)
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Desde que empezo la didlisis se vino a vivir a casa (I-5)

Antes se apafiaba solo pero con la didlisis es imposible (I-1)

Siempre hemos vivido juntos (1-8)

He de tener mucho cuidado con él, pues se despista enseguida. (1-2)

He de vigilar que no beba mas agua de la cuenta. (I-3)

Nunca se tomaria la medicacion. (1-9)

Antes nos peleabamos mas pero ahora me da pena y le dejo decir. (1-9)

Se porta muy bien, nunca protesta por nada. (I-1)

Como no se entera, del centro me envian notas o me llaman por teléfono. (I-4)

Cuando no lo veo bien voy al centro y hablo con el médico. (1-10)

Mi hermano siempre ha sido muy rebelde. (1-9)

A veces me desespera por qué no sé qué darle de comer. (1-7)

Si yo estuviera mejor, seguro que €l estaria mas atendido. (1-16)

A veces me pone nerviosa porqué va por la casa tropezandose con todo y la rifio. (I-11)

Aunque casi no puede hacer nada procura ayudar y €so aun me da mas pena. (1-13)

Hay momentos que no puedo con los dos, parece que se pongan de acuerdo. (1I-15)
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6.2. LAS VIVENCIAS DEL CUIDADOR Y LAS CONSECUENCIAS
SOBRE SU CALIDAD DE VIDA

Las mayores dificultades citadas por los cuidadores fueron cambios en la rutina
diaria, generando pérdida de privacidad y libertad. Les es dificil precisar el tiempo que
dedican a los cuidados aunque en general afirman que son muchas las horas empleadas
ya que hay cuidadores que cuidan a mas de un familiar. La falta de tiempo, el cansancio,
el no tener un espacio para el ocio, son los principales inconvenientes. Piensan que su
salud se resiente, especialmente por el esfuerzo fisico que supone, ademas de sentirse
inseguros. Achacan al hecho de cuidar la aparicion de diferentes signos y sintomas como
alteraciones osteomusculares, cefaleas, insomnio, ansiedad o depresion. Ven la didlisis
como fuente de preocupacién y trabajo suplementario, aunque el hecho de que su
familiar vaya al hospital a someterse a tratamiento varias veces a la semana lo ven como
una ventaja, ya que les permite un “respiro” y disponer de ese tiempo libre. Se destacan
algunas frases significativas.

Entre unas cosas y otras no tengo tiempo para nada. (1-7)

Me gustaria poder salir alguna vez con mis amigas, pero no tengo tiempo. (1-7)

Siempre he de estar pendiente. (1-2)

Encuentro a faltar hacer algun viajecito. (1-7)

Desde hace anos tengo la espalda mala de trajinario. (I-10)

No duermo bien porque tengo que vigilaria. (1-4)

Voy siempre cansada, es mucho trabajo cuidarlos a los dos. (1-8)

Hace afos que tengo dolores de cabeza de la ansiedad. (1-7)

Estoy para que me cuiden a mi. (I-2)
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Veo gque yo me voy a poner mala tambiéen. (I-5)

Cuando se va a dialisis aprovecho para hacer cosas. (1I-6)

Al principio cuando iba a didlisis me daba mucho miedo por si le pasaba algo, pero ahora

qgue veo que no pasa nada y me va bien para organizarme. (I-2)

Procuro fregar la casa cuando esta en didlisis. (I-11)

El martes que va a didlisis salgo con las amigas. (I-13)
No sé si podré soportarlo mucho tiempo, cada vez me encuentro peor.(I-15)

Tengo mucho dolor de huesos y el médico me han dicho que yo también estoy diabética.
(I-13)

En ocasiones, la experiencia de cuidar permitid a los cuidadores fomentar su
autoestima al reconocerse como personas solidarias y sentirse implicados en una tarea
atil para su familia, pero también para la sociedad; ademas, les facilitd el adquirir
conocimientos sobre la promocién de la salud, admirando la fortaleza humana ante la
enfermedad.

Aunque me da mucho trabajo, me gusta hacerlo porqué sé que lo hago bien. (I-1)

He aprendido mucho sobre la comida sana.(1-9)

La didlisis estd avanzando mucho, antes los enfermos hacian mas horas y lo pasaban

peor. (1I-7)

Los enfermos renales lo pasan mal pero es de admirar /as ganas que tiene de vivir.(1-8)

Tengo varios amigos que al ver lo de mi marido se han hecho donantes. (1-7)

No sabe lo que he aprendido, parezco una enfermera de verdad. (I-11)
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Mis amigas me dicen que soy una santa por cuidar tan bien de mi hermano, yo creo que

es lo que tengo que hacer.(1-13)

6.3. CARACTERISTICAS DE LOS CUIDADOS

Los informantes opinan que la actividad de cuidar a los pacientes renales engloba
gran cantidad de acciones. Se evidenciaron cuidados relacionados con aspectos generales
de la alimentacion, de la higiene, con el aspecto de la persona cuidada y con cuidados de
la piel, o con ayuda a la deambulaciéon. También especificaron que debian proporcionar
cuidados no convencionales relacionados directamente con la enfermedad renal y su
tratamiento, entre los que se contaban llevar a cabo mediciones del peso y de la tension
arterial, el control y mantenimiento del catéter o de la FAVI y la administracion de
medicamentos. De acuerdo a estas afirmaciones se presentan algunas de las respuestas

relevantes.

Me levanto muy pronto para prepararlo para ir a la didlisis, quiero que vaya limpio y le

pongo una muda por si se mancha. (1-6)

A veces cuando se le mueve el vendaje del catéter y le tengo que poner un esparadrapo.
(I-5)

Cada dia cuando se levanta le miro si la fistula funciona. (I-3)

Los dias de didlisis largos procuro pesarilo por si lleva mucha agua y le tomo la tension.
(I-3)

Cuando lo llevo al lavabo... (I-4)

Lo que mds me cuesta es sacarlo de casa. (1-8).

Como no ve tengo que ponerle las pastillas en la mano. (I-11)

Mi nuera viene a ducharla y mi hijo la saca a caminar un poco. (I-12)

Entre los dos preparamos la bolsa para ir a didlisis. (I-13)

244



TRABAJO DE INVESTIGACION

Ahora ya me arreglo mejor para sujetarle el catéter. (1-14)

Les tengo que poner crema por todo el cuerpo a los dos (al paciente y a la madre de la
entrevistada)cada dia. (I-15)

Hay dias que los dos nos ahogamos mucho y tienen que venir mis hijos para ducharlo y
arreglario. (1-16)

Otro aspecto que destacan los informantes es que para atender al paciente la
mayoria de las veces la persona asume funciones para la que no esta preparada. La falta
de conocimientos en relacion a como cuidar hace que los cuidadores se sientan inseguros;
en general, los cuidadores necesitaban aprender y buscaban medios para aprender
basicamente en las explicaciones de los profesionales que atendian a sus familiares, de
otros pacientes, de sus familias y de las asociaciones de enfermos renales. Se sentian
reforzados con la adquisicion de material impreso, especialmente con el dedicado a
dietas. Piensan que algunos cuidados requieren de conocimientos especificos, como los
referentes al acceso vascular, a la determinacion de presién arterial y a la composicion de
los alimentos, siendo muy importante saber el contenido y la cantidad de potasio que
contienen. También les daba seguridad el saber como se desarrollaba el proceso de la
didlisis. A los cuidadores de personas jovenes les interesan mucho las noticias que los

medios de comunicacion dan sobre la enfermedad renal y el proceso de trasplante.

Cuando empezo la didlisis me dio mucho miedo no saber hacer las cosas, luego poco a

poco me fui enterando. (1I-10)

He comprado un libro sobre /a dieta. (1-3)

Tuve que ir al hospital a que me ensefiaran a curar el catéter. (I-5)

La enfermera nos explico muchas cosas sobre la didlisis y nos dio un librito con lo gue

teniamos que hacer. (1-9)

Tengo en la cocina un cuadro que dice cuanto potasio tienen los alimentos. (1-10)
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Yo le pongo la EPO, al principio me daba miedo pero ahora lo hago como si tal cosa. (1-
3).

Me hice una lista con todo lo importante y la tengo colgada en la cocina (1-12)
Me parecia todo mas dificil cuando empezo (1-14)

Por ultimo, es preciso hacer referencia al apoyo que los cuidadores dijeron
necesitar para el proceso de cuidar y de cdmo adoptaron diversas medidas para
facilitarlo. Procuraron adaptar el entorno para hacerlo mas seguro y comodo, tanto para
el paciente como para ellos mismos, y consideraron que el bienestar de su familiar
dependia en gran parte de su propia salud.

Los cuidadores no acostumbran a buscan la ayuda de otros familiares o de las
instituciones publicas, aunque perciben como fundamental la ayuda que les prestan los
profesionales, especialmente los del centro de didlisis. También mencionan como fuente
de recursos a las asociaciones de enfermos renales.

Cuando compramos /a silla de ruedas nueva noté mucho alivio. (1-5)
La cama con el mando para subirla va muy bien. (1-6)
Hicimos obras para adaptar el bafio y ahora lo ducho mejor. (1I-1)

Mis hijos intentan echar una mano, pero yo procuro apafiarme sola. (1-2)

Tengo una cufada que siempre que la necesito viene, pero solo la llamo si estoy muy

apurada. (1-2)

Me he pensado pedir lo de la ley de dependencia pero creo que no vale la pena, se han

de hacer muchos papeles y no sé si nos cogerian. (1-8)

Tendria que ir a la asistenta social pero siempre lo voy dejando. (1I-6)

Suerte que las enfermeras del centro me dicen como lo tengo que hacer. (1-9)
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El médiico cuando vamos a visita siempre esta optimista y nos da animos. (I-'3)

Cuando vamos a didlisis (acompaia a su esposa Y la espera) /as enfermeras se preocupan
de mi'y siempre me dan de merendar. (I- 4).

En ADER dan clases y organizan excursiones. (1-3)

En la asociacion de enfermos me lo arreglaron. (I-8)

Me cuido mucho porqué si me pasa algo mi mujer tendria que ir a una residencia, no

queremos dar mas trabajo a los hijos. (I-12)

Estamos tramitando con ADER la ayuda de la dependencia, aunque mis hijos ayudan,

necesito alguien cuando estoy en el trabajo. (1I-15)
La asistenta social se porta muy bien y los hijos nos ayudan. (1-16)
Me miro la revista del ADER siempre porque salen cosas interesantes.(I1-2)
Por Ultimo, manifestar respecto a las entrevistas que los informantes, sin
excepcion, se mostraron relajados y demostraron, dependiendo de su nivel cultural,

interés por el trabajo de la investigadora a la que ofrecieron su colaboracion si eran

requeridos para posteriores estudio.
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7. DISCUSION Y ANALISIS DE LOS DATOS OBTENIDOS

Consideraciones preliminares

En la primera parte de este trabajo se ha descrito en detalle la problematica que
genera la ERC y el TRS a las personas enfermas y a sus familias. Para ampliar el
conocimiento sobre esta problematica, el objetivo fundamental de este trabajo de
investigacion ha sido conocer segun los criterios de la LAAD, el grado de dependencia que
presentan las personas sometidas a HD en Catalunya,asi como algunos aspectos de dicha
dependencia y su relacion con la mortalidad a los tres afios de las personas esudiadas.
Como segundo objetivo, se ha pretendido determinar las principales caracteristicas
sociodemograficas y vivencias de los cuidadores familiares de dichas personas
dependientes.

Respecto al analisis de la dependencia de los pacientes en HD y partiendo de los
resultados referentes a sus caracteristicas obtenidos en este estudio, se puede afirmar
que segun los criterios establecidos por la LAAD, existe en Catalunya un nimero
importante de pacientes dependientes entre la poblacion en tratamiento con HD. Destaca
asimismo la elevada mortalidad en 3 afios de este grupo poblacional.

Por otra parte, se demuestra en este estudio que entre los cuidadores familiares
de las personas dependientes abundan las mujeres mayores que cuidan a su pareja. El
proceso de cuidar representa para los cuidadores un esfuerzo que interfiere en su
bienestar y para el que necesitan apoyo por parte del equipo de salud y de otras

estructuras sociosanitarias.

La muestra estudiada esta constituida por todos los pacientes en tratamiento con
HD en Catalunya que segun la opinion de los profesionales que los atienden se encuentran
en situacion de dependencia. La idoneidad del estudio puede justificarse por varios
criterios: a) de los pacientes tratados con HD en Catalunya se ha estudiado a todos
los potencialmente dependiente, b) el instrumento utilizado para la valoracién es el que la
LAAD determina para valorar la dependencia en Espafia, por tanto, puede considerarse
un instrumento validado, c) se han podido corroborar muchos datos obtenidos a través

de los pacientes con sus respectivas historias clinicas y, d) asimismo, desde el punto de
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vista estadistico, el presente estudio posee una fortaleza importante por el nimero de
personas registradas que en si constituyen una poblacién (todos los potencialmente
dependientes), por la asociacion encontrada entre las variables y por la consistencia de
los resultados obtenidos.

Respecto a la segunda parte del estudio en el que se realizaron entrevistas en
profundidad con el fin de valorar cualitativamente el proceso de cuidar a estos pacientes,
cabe destacar que los cuidadores familiares entrevistados tenian una historia de vida que
permitia considerarlos con un perfil similar al de alguno de los grupos de cuidadores
definidos en la primera parte del estudio. En este sentido se procurd sistematizar la
eleccion de las personas a entrevista. Esta sistematica no aspiraba a ser representativa de
todos los cuidadores, sino que pretendié cubrir la variedad de situaciones sociales que se
daban entre ellos (Guba y Lincoln, 1981). Las entrevistas no se utilizaron para recoger
datos sobre las personas, sino para entenderlas, y comprender sus puntos de vista (Tojar,
2006). Dado que las vivencias de los cuidadores familiares estan basadas en preferencias
subjetivas o expectativas personales, el abordaje cualitativo empleado se considerd el
mas idoneo para estudiar estos aspectos. Ademads, esta metodologia permite a los
participantes aportar datos que pueden ser Utiles para mejorarlos servicios publicos
(Ihiguez, 1999). Esto parece especialmente importante para la atencion integral al
enfermo renal que precisa de los cuidados familiares como complemento indispensable
del tratamiento con HD (Andreu, et al. 2001; Beanlands, et al., 2005).

Los criterios utilizados en nuestro estudio para la definicion de los perfiles mas
caracteristicos de los cuidadores coinciden con los sefialados en otros estudios realizados
en Espafia sobre cuidadores familiares (Garcia-Calvente, Mateo y Maroto, 2004;
IMSERSO, 2005a). Por este motivo, creemos que los resultados obtenidos pueden ser
transferidos o aplicarse a otros sujetos o contextos similares, condicion que es muy
aconsejable pues la transferibilidad de los resultados o confiabilidadesque es uno de los
criterios de calidad en la investigacidon cualitativa (Guba et al., 1981). A continuacion, se

presenta una discusion general de los resultados obtenidos.

Como elementos de comparacidon para este anadlisis contamos, entre otras, con
herramientas muy potentes, como la encuesta EDAD que constituye actualmente la mejor
aproximacion a la dependencia de la poblacion espafola. Por otra parte, las caracteristicas

de la poblacion en HD se han analizado a la luz de los resultados de importantes estudios
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como el del GERG que describe la poblacion en HD en Espafa, aportando numerosa y
valiosa informacion sobre practicas clinicas en HD (GREG, 2007-2010). Entre otros
estudios, destaca muy especialmente los realizados por el RMRC durante los mismos afios
en que se llevd a cabo este estudio. Sus resultados permiten comparar entre otros,
parametros significativos como son los datos sociodemograficos o la supervivencia de los
pacientes. También literatura reciente proporcionada por publicaciones especializas en
nefrologia, facilita también el andlisis de los resultados obtenidos respecto a otras
caracteristicas del tratamiento de estos pacientes.

La magnitud del problema de la dependencia y el interés por las consecuencias
derivadas del cuidado de personas dependientes por parte de sus familiares ha llevado
durante los Ultimos afnos a una notable extension de la investigacidon sobre este tema, que
ha dado lugar a una considerable produccion cientifica en el ambito nacional e
internacional y, en consecuencia, dispondremos de numerosos elementos de juicio para
nuestro analisis. La misma encuesta EDAD, a diferencia de otras encuestas poblacionales
sobre discapacidad, recoge aspectos relacionados con los cuidadores familiares.
Disponemos ademas de otros estudios muy potentes, entre los que cabe citar los

promovidos por el IMSERSO.

La amplia colaboracién en la investigacion, tanto de los centros (40 de 42
posibles), como de los pacientes (reusaron participar 2), facilitdé que los resultados
obtenidos sean muy representativos puesto que recoger la informacion de practicamente
toda la poblacion dependiente y no de una muestra, evitd los sesgos inherentes al
método de muestreo. Por Ultimo, el hecho de que la recogida de datos la realizara un
Unico observador evita sesgos en la medicién y la variabilidad que hubiera podido

producirse al participar mas de un observador (Bolumar, 1990).

Ha sido muy positivo el que practicamente todos los pacientes requeridos
aceptaran colaborar, pues demuestra que las personas en tratamiento con hemodidlisis
acostumbran a ser objeto de estudio y facilitan la labor del investigador. Numerosos
trabajos de diferentes profesionales recogen en el apartado de agradecimientos los
dirigidos a los pacientes por su colaboracién. Estudios con tematica y metodologia similar
al nuestro, como los dirigidos a estudiar la calidad de vida, obtuvieron también una buena
respuesta (Valderrabano, Jofré, Lopez-Gomez; 2001). Esta aceptacion de los pacientes
también puede interpretarse como ejemplo de la relacién que los pacientes establecen
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con el personal sanitario (Pastor, et al., 2010; Pérez-Dominguez, Rodriguez-Pérez, Suarez,
Rodriguez-Castellano, Garcia-Bello y Rodriguez-Pérez, 2012).

Prevalencia de dependencia y seleccion de los pacientes dependientes

por parte del personal sanitario

Destaca la discrepancia entre la prevalencia de personas dependientes segln
criterio de los profesionales y los resultados obtenidos al aplicar el BVD. Los profesionales
seleccionaron a 806 al considerarlos dependientes, lo que representa una prevalencia del
21,7%. Posteriormente al comprobar si la valoracién de la dependencia de los pacientes
por parte del personal se ajustaba a los criterios de la LAAD mediante el BVD, observamos
que 137 pacientes (16,9%) que los profesionales habian definido como dependiente no lo
son para la LAAD y se han clasificado en nuestro estudio como “sin grado de
dependencia, dependencia ligera o autonomia”. Estos pacientes obtienen valoraciones
inferiores a los 25 puntos, puntuacion que el cuestionario de BVD toma como limite para
definir la dependencia grado 1. Por tanto, la prevalencia de pacientes dependientes en HD

es del 18,1% segun criterios de la LAAD.

Ademas se ha de tener en cuenta que la valoracién por parte de la investigadora
se hizo con las indicaciones del primer BVD de 2007, mientras que el actual de 2011 es
mas restrictivo (Lépez-Casanovas et al. 2011; Del Pozo et al., 2012; Sanchez-Fierro, et
al., 2013), por tanto, cabria suponer que con la actual normativa, todavia seria mayor el
porcentaje de “error” por parte de los profesionales para valorar la dependencia. Este
hecho concuerda con la idea de que en realidad el BVD no define si la persona es
dependiente, solo califica la gravedad de la dependencia (Asis, 2007; Baviera, 2007;
IMSERSO, 2007-2012). Personas con dificultades importantes para realizar algunas AVD
pueden obtener en el BVD valoraciones inferiores a 25 puntos, y por tanto no tener

cabida en los supuestos de la LAAD para recibir sus prestaciones.

Es logico el que los profesionales califiquen a muchos pacientes como
dependientes pues les han de ayudar a llevar a cabo AVD como movilizarse o comer
(Contreras et al., 2004), limitaciones que por si solas no puntdan en el BVD para definir
una clasificacién grado 1, 2 o grado 3., pero en el contexto de la realizacién del

tratamiento con HD estas limitaciones del paciente suponen para los profesionales y

251



TRABAJO DE INVESTIGACION

especialmente para las enfermeras, una carga de trabajo no relacionada directamente con
el tratamiento y deben ayudarles a realizar AVD, o modificar sobre la marcha aspectos del
tratamiento debido a las dificultades que el paciente plantea, lo que probablemente
condiciona su valoracién como dependientes (Arenas, et al., 2006; Andreu, et al., 2010).

Capacidad de los entrevistados para responder al cuestionario

En general, los pacientes pudieron responder por si mismos el cuestionarios,
mientras que el deterioro cognitivo fue determinante para que el 8,3% de pacientes no
pudieran entenderlo ni contestarlo. No obstante, se pudo incluir en el estudio a los
pacientes con dificultades cognitivas porqué en muchos casos fue facil obtener la
informacién necesaria por parte de una enfermera conocedora de la situacion clinica del
paciente y de los aspectos sociales incluidos en el cuestionario. Esto abunda en la idea de
que los cuidados enfermeros que se ofrecen a estos pacientes incluyen una valoracion

integral del paciente y de su entorno (Andreu, et al. 2001; Contreras, et al., 2004).

En algunos casos fue posible obtener la informacién de un familiar gracias a que
este se encontraba en el centro sanitario mientras al paciente se le practicaba la HD,
donde acudian para llevarlo o a recogerlo. No es habitual la presencia de la familia en las
unidades de didlisis pues no puede permanecer al lado del paciente acompafiandolo
durante el tratamiento y ha de permanecer en la sala de espera. Tampoco es necesario
que le acompafie durante el traslado, puesto que estd organizado para que lo hagan
profesionales del transporte (Arrieta, 2010). Por tanto, los pacientes suelen acudir al
centro de HD sin su familia. Para el cuidador supone una mayor carga de trabajo el hecho
de acompafar a su familiar al tratamiento y no disponer de ese tiempo libre, no obstante,
es conocido que muchas personas en situacion de dependencia demandan de sus
cuidadores atencion constante y algunos cuidadores familiares de personas dependientes
adoptan actitudes sobreprotectoras que les animan a permanecer constantemente lo mas

cerca posible de su familiar (Delicado, 2003; Contreras, 2007).

Esta forma de actuar contraviene las recomendaciones de los expertos que abogan
por que los cuidadores tengan momentos de “respiro” para evitar la aparicion del
“sindrome del cuidador” (Moral, Ortega, Ldpez y Pellicer, 2003; Carretero, Garcés, Robena
y San José, 2006; Crespo y Lépez, 2008). No obstante, si la persona dependiente tienen
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demencia u otras alteraciones de la conducta se suele mostrar mas receptiva o la
tranquiliza el que su cuidador este a su lado cuando se encuentran fuera del hogar
(Rodriguez del Alamo, 2002; Aznar, y Berlanga, 2004). Estos hechos pueden justificar que
algunas personas con un deterioro cognitivo o con familiares muy controladores estén
acompafadas por su cuidador durante los traslados a este y los esperen en el centro
durante la HD.

Viabilidad del cuestionario

La viabilidad y aplicabilidad practica del instrumento para la recogida de datos ha
sido buena y la cumplimentacién del cuestionario no ha supuesto un esfuerzo fisico o
emocional inadecuado para el paciente entrevistado o la persona sustitutoria. Tampoco ha
habido necesidades especiales para su administracion como el tiempo invertido o las
habilidades de comprension, ni han sido una carga o esfuerzo excesivo para la
investigadora. La casi totalidad de los entrevistados que no sufrian deterioro cognitivo o la

persona sustitutoria pudieron cumplimentarlo sin ayuda.

El apartado del cuestionario en el que se reflejaba integramente el BVD con todos
los aspectos relacionados con las AVD permitié conocer la capacidad del entrevistado para
realizar cada actividad. Al disgregarse estas actividades en tareas mas simples se facilitd
la valoraciéon de la capacidad para realizarlas y se recogié que actividades necesitan el
apoyo de otra persona. Se ha de tener en cuenta que el cuestionario no permitid
determinar la cualidad de dicho apoyo y esto impidid considerar criterios relativos a la
carga asistencial (Rivero y Salva, 2011). Estos datos serian importantes a la hora de
valorar las necesidades de personal, especialmente de enfermeras, para atender a estas

personas durante la HD.
Aplicabilidad del cuestionario para los pacientes en HD

A nuestro juicio, aunque las actividades que recoge el cuestionario son aplicables a
todas las personas, en el caso de los pacientes sometidos a tratamiento con HD, algunas
deberian matizarse o ser objeto de mayor ponderaciéon dentro del BVD.

Llama la atencion que dentro de las actividades referentes al aseo personal el item
“cortarse las ufas” recibe la misma consideracion que otros del mismo grupo como

“peinarse” cuando es evidente que se trata de una actividad mucho mas complicada,
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especialmente en personas mayores, diabéticas o con problemas circulatorios, como
ocurre con muchos pacientes en tratamiento con HD, que requieren atencion profesional
(De Francisco, Fernandez-Fresnedo, Pifera, Rodrigo, Herraez, Ruiz, et al., 2001; Martinez-
Castelao, 2008). En nuestro grupo la casi totalidad de los pacientes era dependiente para
esta actividad y el 85% recurrieron a un pododlogo, lo que indica un buen cumplimento
por parte de los pacientes de una medida que se recomienda para evitar complicaciones
(Bernal, Salces, y Sambruno, 2009). Seria interesante conocer si todos los pacientes son
tan cumplidores y van al poddlogo porque conocen el riesgo que entrafia no prestar una
atencion experta al cuidado de los pies, o es posible que los pacientes dependientes

vayan a un profesional por la incapacidad que tienen para cuidarlos.

De otras actividades referentes al cuidado personal cabe destacar que items como
“lavarse la parte superior del cuerpo”, “lavarse el pelo” y “vestirse prendas en la parte
superior del cuerpo” son especialmente dificiles de realizar sin ayuda para los pacientes
portadores de un catéter por el riesgo que supone mojar los apositos protectores
(Rodriguez-Hernandez, et al.,, 2005; Roca, 2012) y esto les hace especialmente

dependientes para la higiene.

Asimismo, el item “aplicarse las medidas terapéuticas recomendadas” puede ser
facilmente valorable en personas que necesitan adoptar medidas sencillas como tomar
medicacidn por via oral, pero se ha de tener en cuenta que los pacientes sometidos a HD
frecuentemente necesitan llevar a cabo su domicilio medidas mas compleja, como curar el
acceso vascular, determinar la presion arterial o recibir medicaciéon por via parenteral
(Andreu et al.,2001; Contreras, 2001; Navarro, 2011), por lo que el cuestionario deberia
especificar mejor en qué consisten las actividades del apartado “cuidar de si mismo” y
ademas considerar su ponderacién pues, a nuestro entender, la incapacidad para llevar a
cabo alguna actividad de dicho grupo puede suponer un riesgo afadido para el paciente,

especialmente si tiene una patologia asociada a la ERC.

Al aplicar el cuestionario, vimos que como afirman otros autores, es habitual que
las personas independientes para actividades de autocuidado tengan una dependencia
importante para las actividades de la vida doméstica, (Quejereta, 2004). Valorar la
capacidad de llevar a cabo actividades que hacen referencia a las tareas domésticas,
especialmente “preparar la comida” o “lavar y cuidar la ropa” puede plantear dificultades

pues algunas personas, especialmente varones mayores que por reminiscencias culturales
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no estan acostumbrados a hacerlas. Probablemente, por este motivo otros cuestionarios
usados habitualmente para valorar la dependencia, como el indice de Barthel o la escala
del RMRC no tiene en cuenta estas actividades que pretenden Unicamente valorar la
capacidad fisica de las personas, mientras que el BVD pretende una valoracion mas
relacionada con su forma de vida (IMSERSO, 2007 y 2012). Esto concuerda con el hecho
de que, como se recoge en el capitulo 2 de este trabajo, existen numerosos instrumentos
para valorar la dependencia y la literatura refleja que no existe un instrumento de
valoracién idoneo que permita valorar la situacion de dependencia en cualquier
circunstancia y a cualquier persona (Quejereta, 2004; Abellan et al., 2007; Rodriguez-
Cabrero, 2007).

Los profesionales que atienden a los pacientes en HD, si consideran necesario
valorar la dependencia, acostumbran a utilizar diversos instrumentos, como el indice de
Barthel que solo distingue dos grados de severidad, el de Katz que solo considera seis
AVD o el de Lawton y Brody que detalla actividades que no han sido consideradas en
nuestro cuestionario (Katz, 1963; Barthel, 1965; Lawton, 1975). Estd aceptado por la
comunidad cientifica que dependiendo de las circunstancias del paciente y de los
objetivos de la valoracién puede ser aconsejable uno u otro instrumento (Stuck, Siu,
Wieland, Adams y Rubinstein, 1993). En el entorno de la atencidon nefroldgica en
Catalunya, el registro de la dependencia mas utilizado, pues es de declaracion obligatoria,
es el del RMRC que valora la dependencia con escala®® (RMRC, 2010) que a nuestro juicio
es muy simple y posibilita que los profesionales tengan un amplio margen de
interpretacion al clasificar a los dependientes. Puede suceder que, como ha ocurrido
cuando los profesionales han seleccionado a los posibles pacientes dependientes de
nuestro grupo, que otros estudios que valoran la dependencia de los pacientes renales
con otros instrumentos de medida (Garcia-Pérez, 2001; Arenas, et al., 2006; Camps,

2009) muestren la falta de coincidencia con algunos de nuestros resultados.

Pese a estas matizaciones, consideramos que el cuestionario del BVD es Util para
valorar la dependencia de los pacientes en HD, aunque para su atencion clinica se puedan
considerar otros factores especificos. Parece ldgico que en la historia clinica del paciente y
en el RMRC haya constancia de que la dependencia del paciente se ha valorado con el

% la escala del RMRC mide 5 items de caracteristicas cualitativas: a) Desarrolla una actividad fisica
practicamente normal, b) Desarrolla una actividad fisica casi normal la mayor parte del tiempo, c) Desarrolla
una actividad fisica limitada. Se vale por si mismo, d) Requiere de atenciones especiales la mayor parte del
tiempo. No se vale por si mismo y, ) Requiere hospitalizacion o atenciones continuadas.
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BVD, porqué recoge todos los aspectos que desde un punto de vista social y no solo
clinico identifican la dependencia y también porque es la Unica forma de homogeneizar,

utilizando un lenguaje comun, la nocién de dependencia para todos los pacientes.
Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes

Las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes estudiados presentan
algunas diferencias con los de la poblacion en TRS en Catalunya. Ante todo, puede
observarse que el porcentaje de mujeres en nuestro grupo es de 47,3 % mientras que el
mismo ano, en la poblacién con TRS en Catalunya fue de 37,4% (RMRC, 2009), dato
similar al de otros registros que también muestran una menor prevalencia del sexo
femenino en TRS, en los que la tasa de hombres llega a ser de 1,78 hombres por mujer
(De Francisco, De la Cruz, Cases, De la Figuera, Egocheaga, Gorriz, et al., 2007,
Hernando, 2008; GRER, 2009). El hecho de seleccionar a los dependientes en una
poblacién en la que hay mas hombres y obtener una mayor tasa de mujeres viene a
corroborar lo reflejado en la literatura que atribuye mayor dependencia a las mujeres
(INE, 2002; IMSERSO, 2005b; Garcia-Calvente, et al., 2007).

Por otra parte, también en la aplicacion de LAAD se ha demostrado que las
personas beneficiarias de las prestaciones de dependencia son mayoritariamente mujeres
(el 67%) y que el perfil de la persona beneficiaria es el de una mujer mayor de 80 afos.
Los resultados de las estadisticas del SAAD por tramos de edad, muestran que la
presencia de mujeres es muy importante pero en los grupos de menores de 45 anos hay
mas hombres, mientras que a partir de esa edad aumenta el porcentaje de mujeres en
todos los grupos, destacando el de 80 o mas afios. De hecho, el 63,83% de las mujeres
beneficiarias de prestaciones tiene mas de 80 afios; en cambio, entre los hombres son
menos de la mitad los mayores de 80 afios (40,78%), (IMSERSO, 2012).

Encontramos resultados similares en el grupo objeto de nuestro estudio, si bien
hay mas hombres en nuestra muestra (52,7%), son 269 los dependientes, mientras que
en esa situacion hay 400 mujeres. Ademas, la distribucién por el sexo en los distintos
grados de dependencia muestra 11% de hombres en el grupo “sin grado”, 28,6% en el
grupo grado 1, 8% en el grado 2 y 3,4% en el grupo 3 (3,4%). Entre las mujeres el
porcentaje de la valoradas sin grado era menor (5.2%) y mayor los grados 1 (14.7%) y
grado 2 (20,2%) mientras que al grado 3 corresponde el 6%.
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Esta tendencia demostrada a la feminizacion de la dependencia que se agudiza en
las personas mayores de 65 afos se explica, entre otras razones, por la relacion existente
entre la edad avanzada y la dependencia (IMSERSO, 2005b, Gonzalez et al., 2009;
Abellan, 2011). Los varones tienen una esperanza de vida menor que las mujeres como
puede observarse en la piramide de poblacién general, en la cual los tramos mas altos
estan compuestos principalmente por mujeres, pues los varones fallecen antes (Casado,
1991, Alegre, Ayuso, Guillén, Monteverde y Pociello, 2005, Garcia-Calvente, et al., 2007).
Por tanto, es légico que en un grupo seleccionado de posibles dependientes, aun
habiendo mayor presencia de varones, la prevalencia de mujeres con dependencia sea
mas alta, situacion que ocurre en nuestro grupo, por lo que cabe pensar que el sexo
también condiciona la dependencia de los pacientes en HD. En el RMRC se expone la
dependencia que muestran los pacientes pero no se publica su distribucién por sexo
(RMRC, 2009), y no hemos encontrado en nuestro entorno estudios sobre dependencia
que especificaran el sexo de los pacientes dependientes. No obstante, en general, los
estudios que valoran aspectos que pueden relacionarse con la dependencia, como los de
calidad de vida o de morbilidad, atribuyen resultados similares a hombres o mujeres
(Valderrabano, et al., 2001; Levey, et al., 2007; Kurella, et al., 2009; Brown, Johansson,

Farrington, Gallaghe, Sensky, Gordon, et al., 2010).

Como era de esperar, una variable directamente relacionada con la dependencia
fue la edad; nuestro grupo tenia una edad media de 72 afos. Las personas que tenian
entre 70 y 79 afos representaban el 36,2% del total de pacientes, y, si se le suman los
mayores de 80 afios (que constituiran el 3 % del grupo), llegan a los dos tercios de todos
los entrevistados. EIl RMRC ofrece datos que muestran una media de edad mas baja
(cercana a los 67 afos) y hay menos pacientes entre 70 y mas de 80 afios (58%)
mientras que los mayores de 80 afios constituyen el 18 %. Otros estudios sobre
dependencia en la poblacion en HD sitian la media de edad en 74 anos (Kurella, et al.,
2009; USRDS 2010) mientras que en el SAAD el grupo mas numeroso de personas de la
poblacion general registrado es el de 80 o mas afos (51,7%). Parece que las personas
dependientes en HD, aunque mayores, no son tan longevas como los no dependientes
con el mismo tratamiento, mientras que el nimero de personas mayores de 80 afnos es
sensiblemente inferior a la poblacién general, hechos légicos si se tiene en cuenta que la
enfermedad va a influir de forma indiscutible en la morbimortalidad de las personas en
HD.
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Es légico que la edad también fuera un factor determinante para tener un grado
de dependencia mayor; asi las personas de mas de 80 afos constituian el 39% del grupo
grado 3, frente al 26% de las comprendidas entre 70 y 79 afios, el 12% de entre 60 y 69
afhos o el 7,3% de entre 40 y 59 afios. Igualmente, a la inversa se demuestra en nuestros
resultados que a menor edad menor grado de dependencia pues, excluyendo al grupo de
menos de 40 afios por ser poco numeroso, de las personas entre 40 y 59 afios presentan
dependencia sin grado el 39%, mientras que solo el 13% estaban el grupo grado 3.

Aunque se ha evidenciado la relacion estadisticamente significativa entre
dependencia y edad y que el porcentaje de personas con limitaciones en su autonomia
funcional es mayor en los grupos de poblacién de mayor edad, también hemos observado
que 83 personas entre 70 y mas de 80 afios personas se han valorado “sin grado de
dependencia”. Como en la poblacién general, la dependencia en los enfermos en HD
aparece a edades mas tardias, porqué ha aumentado el periodo de exposicion al riesgo de
discapacidad como consecuencia del aumento de esperanza de vida. Desde hace pocos
anos no solo la posibilidad de someterse a TRS ha sido fundamental para la supervivencia
de las personas afectas de ERCT, sino que también el gran avance que ha supuesto la
deteccion precoz y el tratamiento de la enfermedad en etapas precoces ha cambiado
espectacularmente el perfil de la persona candidata a tratamiento (Barsoum, 2006; Pérez-
Garcia, et al., 2009).

Probablemente, este sea un motivo por el que el concepto de edad avanzada esta
cambiando en los programas de HD y la edad que se plantea como limite para iniciar
tratamiento se ha ido incrementando progresivamente. Como ocurre en la sociedad de los
paises sanitariamente avanzados la mayor esperanza de vida lleva a un replanteamiento
de definicién de “anciano”. Al aumentar la edad media de la poblacién el segmento de
edad igual o superior a 75 afios es el que presenta la maxima tasa de incidencia de ERCT.
Cifras de edad similares se registran en otros paises desarrollados (Rayner, et al., 2004;
USRDS, 2010) por lo que quizas sea mas apropiado considerar a la poblacion anciana en
HD como de edad igual o superior a 75 afos. La gran prevalencia en nuestro estudio de
personas mayores de 65 afos, viene a abundar en la realidad de que en los programas de
tratamiento HD los pacientes afiosos son numeroso y no parece haber limite de edad para
incluirlos (Kurella et al., 2009), un ejemplo de esta afirmacion es que en nuestro estudio
un paciente tenia 95 afos.
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No hemos analizado como afecta la dependencia a grupos etarios muy jovenes,
pues en nuestro estudio se han excluido a los menores de 18 afios, porque en Catalunya
se trata con didlisis a un nimero muy reducido de menores siendo en 2007 de 11
individuos (RMRC, 2008). Por tanto, el impacto que tendrian estos jovenes en la
dependencia global de los pacientes en HD seria minimo. Por otra parte, el incluir a los
menores en el estudio hubiera complicado nuestra metodologia de trabajo ya que la LAAD
contempla una valoracion diferente para los menores (IMSERSO, 2007; 2011).

No obstante, parece que hay pocos pacientes dependientes jévenes pues sélo un
2,2 % de los pacientes tenian menos de 39 afios, cifra inferior a la del RMRC que la sitta
cercana al 8%, es decir, de la poblacion de pacientes en HD, los profesionales
seleccionaron un porcentaje de potenciales dependientes inferior al de la poblacién en
TRS de esa edad.

Sin embargo, aun excluyendo a los pacientes muy jovenes, hemos observado que,
como los expertos enuncian, la dependencia no es patrimonio de la edad y personas
jévenes también pueden ser dependientes (IMSERSO, 2005b; Sanchez-Gragel, 2004). En
nuestro grupo, 16 personas que tenian menos de 40 anos estuvieron presentes en todos
los grados de dependencia, y aunque algunos se clasificaron “sin grado”, al igual que los
demas pacientes entrevistado, tenian dificultades para realizar alguna AVD. No se puede
circunscribir la dependencia al colectivo de las personas mayores y mas si esta formado
por personas enfermas, como ocurre en nuestro grupo, que puede incluir a personas con
graves alteraciones congénitas o enfermedades que desde la infancia han afectan a la
funcién renal de forma que cuando han llegado a TRS aunque fueran jovenes podia
presentar un deterioro marcado de su capacidad funcional (Barsoum, 2006; Pérez-Garcia
et al. 2009).

La edad si fue determinante para que los pacientes tuvieran alteraciones
cognitivas y solo una de las personas que no pudo responder al cuestionario por esa
causa tenia menos de 40 afos. De cualquier forma, nuestros resultados y los del RMRC
refuerzan el hecho ldgico de la influencia de la edad en la aparicion de dependencia en los
pacientes en HD.

Otras caracteristicas sociodemograficas como el nivel de instruccion también son

similares en otras investigaciones sobre discapacidad, que asocian la dependencia a
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factores individuales, como no tener estudios o tener estudios primarios (Alegre et al.,
2005; Abellan et al., 2011). En nuestro grupo la influencia del nivel educativo en la
dependencia de nuestro grupo ha resultado estadisticamente significativa y la proporcién
de pacientes que declararon no haber ido a la escuela o como maximo haber cursado la
primaria fue del 73,3%, mientras que un 13% tenian estudios de grado medio y titulacion
superior un 6%. Al comprarla con los datos del RMRC, vemos que este registro refiere
niveles educativos superiores pues el 62% tienen estudios primarios, el 18 % estudios

secundarios y el 8 % grado medio o universitario.

Coincidimos con el RMRC en que los menores de 44 afos son los que tienen un
porcentaje mas elevado de instrucciéon e igualmente observamos que el porcentaje de
estudios superiores en los hombres es mayor. Otro aspecto a destacar en nuestro grupo
es que 64 personas eran analfabetas (48 mujeres), lo que representa un 7,9% de todos
los entrevistados, indice de analfabetos muy superior al de la poblacion general que en
Espafia se sitUa para los mayores de 15 afios en un 2,2% (Vifiao, 2009), aunque inferior
al del RMRC que lo sitla en 2,2% para los hombres y en 8,6% para las mujeres (RMRC,
2009).

El que haya mas mujeres que hombres analfabetas o con bajo nivel de instruccion
puede influir en que en nuestro grupo, algunas tengan un mayor grado de dependencia
que se incrementa por la dificultad para realizar determinadas actividades incluidas en el
BVD como “la gestién del dinero” o el “uso de los servicios publicos”. También otros
estudios sobre dependencia afirman que las mujeres con discapacidad tienen unos niveles
educativos sustancialmente inferiores al de los hombres (Jiménez-Lara, 2004; Alegre, et
al., 2005; Albarran et al., 2009).

La profesion de los pacientes fue acorde con su nivel de formacién, ya que solo 37
se definieron con profesiones que requerian una titulacion superior, mientras que mas de
la mitad refirieron haber sido trabajadores no cualificados. Es estadisticamente
significativo en nuestro grupo que las personas que tienen una profesion mas cualificada
tienen menor grado de dependencia, lo que viene a reforzar el dato demostrado en otros
estudios de que la profesion influye en el grado de dependencia (Delicado, 2003;
Fernandez, et al., 2010; EUROESTAT, 2011). Al ser esta poblacion de edades avanzadas
no es extrafo que Unicamente 173 pacientes estuvieran en edad de llevar una vida

laboral activa. De ellos solo el 4% trabajaban, cifra inferior a la senalada por el RMRC que
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indica que de los 995 enfermos que iniciaron TRS en cualquier forma de tratamiento entre
15 y 44 anos, trabajaban el 45% mientras que de entre 42 y 64 afos lo hacian el 32
%.Se ha de tener en cuenta que en estos datos del RMRC se incluia a pacientes
trasplantados y en didlisis peritoneal (que tedricamente tiene mas posibilidades de
trabajar) y no se especificaba quienes estaba en HD. Estas cifras son comparables con las
de otro estudio que también incluia todas las formas de TRS, y afirmaba que el 33% de
los pacientes en edad laboral seguian en activo pero especificaba y que de ellos el 21,7%
estaban en HD (Julian, et al., 2012).

La ERC plantea es un importante factor de incapacidad laboral, por ser una
patologia que limita de forma considerable determinadas capacidades de la persona que
la padece, especialmente cuando el paciente debe someterse a HD (Muehrer, Schatell,
Witten, Gangnon, Becker y Hofmann, 2011). La situacion laboral activa constituye un
importante parametro a considerar cuando se evalla la calidad de vida del paciente renal
por su implicacion rehabilitadora. (Melchor, Cancino, Ramos y Gracida, 2005) y conlleva
ademas, que la persona disfrute de una mayor estabilidad econdmica y de un mejor
estado emocional, al recuperar en muchos casos la autoestima y las capacidades que

puede perder cuando se encuentra sin trabajo.

En la capacidad econdmica de los pacientes influyen ademas de la actividad
laboral otras prestaciones econdmicas que los pacientes pueden recibir. La proteccion
social para el paciente que tiene que optar por un tratamiento con HD durante su vida
laboral, esta en bien definida en nuestro pais y permite al paciente y a su familia afrontar
con ciertas garantias el tratamiento. Aunque la determinacion de las capacidades
laborales es un proceso de valoracidon individual que depende de las limitaciones
concretas que en cada persona produzca la enfermedad, podemos afirmar que la mayoria
de los pacientes en tratamiento de didlisis pueden obtener una incapacidad laboral

permanente (Julian et al., 2012).

No es extrafio que las personas que tienen alguna dificultad para llevar acabo las
AVD opten por acogerse a las prestaciones econdmicas que ofrece el Estado, maxime
teniendo en cuenta que las elevadisimas tasas de paro en nuestra sociedad hacen al
mercado laboral casi inasequible para personas con limitaciones funcionales y de horarios.
En la encuesta poblacional EDAD en una poblacién de 1,48 millones de personas con
discapacidad en edad de trabajar lo hacian un 28,3%. Se ha de tener en cuenta que dicha
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encuesta se llevd acabo cuando la crisis econdmica aln no estaba en su apogeo.
Podemos considerar que la poblacién en HD tiene una respuesta respecto a la actividad
laboral acorde con otros dependientes, que también pretenden trabajar dentro de sus
posibilidades, pues de las 173 personas con posibilidades de trabajar por edad, 45
estudiaban o hacian algun tipo de actividad que las clasificaria como “trabajar a tiempo
parcial”.

La capacidad de trabajar define en general el nivel de rentas, que si es bajo
favorece unas condiciones de vida mas precarias. Se ha demostrado que el origen de las
discapacidades que se producen antes de los 65 afos esta estrechamente ligado al nivel
de renta de las familias (Montserrat, 2009). La mayor propension de las personas con
menos rentas a experimentar limitaciones fisicas o psiquicas puede ser el resultado del
dificil acceso a los medios necesarios para vivir con dignidad (IMSERSO, 2005b; Cabra de
Luna, et al.,, 2007).En nuestro estudio los pacientes dependientes tienen un nivel
socioecondmico que no difiere en exceso de la poblacion en HD, ni tampoco de la
poblacién espafiola dependiente, aunque es algo mas bajo su nivel de instruccion y es
casi nula actividad laboral, lo que deberia influir en su nivel de rentas. Esto ultimo puede

quedar parcialmente compensado por el subsidio por larga enfermedad.

Se ha de tener en consideracion que es importante conocer el nivel social de una
poblacion o grupo poblacional puesto que constituye un elemento fundamental para
establecer los programas sanitarios prioritarios de intervencion y para la distribucién de
los recursos (Regidor y Gutiérrez-Fisac, 1999; Gispert, Clot-Razquin, March, Freitas,
Busquets, Ruiz-Ramos, et al., 2007). En el campo de la nefrologia, se dispone de
abundante informacion periddica sobre la situacidon sanitaria, las causas de muerte, o
sobre la morbilidad de la poblacién en HD. Por el contrario, apenas se conoce cual es el
nivel socioecondmico de los pacientes, hecho que se ha de tener en cuenta al planificar la
atencion a los pacientes pues un nivel socioecondmico bajo condiciona el nivel de salud y

la calidad de vida (Cabra de Luna, et al., 2007; Kutner, Zhang, Huang y Johansen, 2010).

Muy pocos estudios intentan incluir o medir la incidencia de factores
socioecondmicos del paciente en HD y de su familia en sus resultados terapéuticos, por lo
que es dificil establecer comparaciones. Algunos muestran factores locales vy
metodoldgicos que dificultan la posibilidad de trasladar sus resultados a otras poblaciones
y otros estudios se han llevado a cabo en paises con parametros socioecondmicos y
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estructura de los sistemas sanitarios para atender a los pacientes en HD muy diferentes
entre si. En paises con un elevado nivel de vida, como Estados Unidos o Inglaterra,
diversos estudios mostraron una relacion entre un bajo nivel socioecondmico y una
elevada mortalidad, y que los pacientes pertenecientes a estas clases sociales tienen
menos posibilidades de recibir tratamiento, de trasplantarse y de alcanzar buenos
resultados en cuanto a parametros analiticos y morbimortalidad (Caskey, Roderick,
Steenkamp, Nitsch, Thomas, Ansell, et al.; Kutner et al., 2010). Otros estudios realizados
en paises con un nivel de vida inferior, también muestran como el grupo de menor nivel
socioecondmico, presenta mayor mortalidad, incluso al poco tiempo de iniciar la HD
(Abraham, Jayaseelan, Matthew, Padma, Saravanan y Lesley, 2010; Marinovich, Lavorato,
Rosa-Diez, Bisigniano y Hansen-Krogh, 2012). Por tanto, pensamos que estos indicadores
deberian formar parte de los registros y estudios sobre la calidad de los tratamientos a las
persona dependientes en HD. Conocer su situacion socioecondmica permitiria adecuar
entre otras las intervenciones dirigidas a su educaciéon sanitaria o prever algunas
complicaciones derivadas de la falta de recursos. En este sentido el BVD recoge

indicadores que facilitarian el analisis de este aspecto de la vida de las personas.

En nuestro estudio también son relevantes otros aspectos sociodemograficos. El
estado civil de los pacientes difiere de otros estudios poblacionales en los que las
personas con dependencia permanecen solteras en una proporcién mucho mayor que la
poblacién general (Jiménez-Lara, 2004; Alegre, et al., 2005; Albarran et al., 2009),
mientras que en nuestro grupo, los solteros son solo el 10% de los entrevistados frente al
53% que afirmd tener pareja, ser viudos (31%) o estar separados (4%). Hay mas
mujeres solteras o viudas que hombres, lo que coincide con otros estudios que definen a
la mujer viuda como la mas prevalente entre los dependientes severos (Gispert, 2009). En
el RMRC es algo mayor el porcentaje de los enfermos que viven en pareja (59,1%) y
también hay mas hombres (65%), que mujeres (22%) con esta estructura familiar. En
otros estudios que recogen el estado civil de los pacientes en HD hay también mayor
proporcion de personas sin pareja (Beanlands, et al., 2005). Sin duda, el estado civil de
nuestros pacientes favorece que el 80% de los entrevistados tuvieran uno o mas hijos.
Aungue no podemos comparar este Ultimo datos con otros estudios, parece que el tener
un componente familiar solido estd mas definido en nuestros pacientes que en la

poblacién general dependiente o en otros grupos de dializados.
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Aunque no esté dirigida especialmente a la dependencia, existe abundante
literatura sobre la calidad de vida del pacientes en HD y en ella se demuestra que los
viudos, divorciados y solteros tenian una peor calidad de vida respecto al apoyo social
(Levy, et al., 2004) y también se ha descrito que los pacientes en HD que no estan
casados presentan con el tiempo mas alteraciones psicosociales que los pacientes que
tienen pareja, debido al apoyo social que reciben de su familia (White, et al., 1999). En
nuestro grupo los pacientes tienen mayoritariamente familia y no parece que el apoyo
social que les pueda ofrecer influya en su mayor o menor dependencia pues no hubo
relacion estadisticamente significativa entre el grado de dependencia, el estado civil y el

numero de hijos.
Tipo de domicilio y caracteristicas de la convivencia.

El tipo de domicilio y el tipo de convivencia de la persona dependiente revelan que
la gran mayoria viven en un domicilio particular (85%), mientras que el 15% (71 mujeres
y 50 hombres) estan institucionalizados, esta ultima cifra es muy superior a la de la
poblacién dependiente en Espaia.

Por el contrario, viven solas en su domicilio 53 personas, hecho inicialmente
llamativo teniendo en cuenta que todos los entrevistados estaban catalogados como
potencialmente dependientes y tenian alguna dificultad para llevar a cabo AVD. No
obstante, no es extraordinario que personas con discapacidades vivan solas pues, en
Espafia, mas de 600.000 hogares estan constituidos por una persona con discapacidad, y
en mas de 200.000 hogares de dos miembros ambos son personas con discapacidad (INI,
2010).

De los datos obtenidos sobre las personas que conviven con el paciente podemos
deducir que, como recoge el RMRC y otros estudios, la estructura de convivencia de las
personas dependientes, aunque basada en la familia varia considerablemente (RMRC
2008; Albarran et al., 2009; Abellan et al., 2011). El tipo de convivencia con el conyugue
es el mas frecuente (29%), y en general las parejas que viven solas cuidan de si mismos,
aunque es mas frecuente que la mujer cuide al marido. En ocasiones también son
ayudados por los hijos (generalmente hijas) emancipados. Como hay un porcentaje
significativo de personas viudas, el segundo tipo de familia mas frecuente es el formado
por uno de los padres conviviendo con alguno de sus hijos (19%) y aqui también destaca
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el género pues las hijas que conviven con un progenitor constituyen el 13,35 % a
diferencia de los hijos que solo representan un 6,1%. Menos frecuente en nuestro estudio
es el hogar compuesto por familias extensas (16,9%), con varios miembros con diferentes
grados de parentesco. Por Ultimo, cabe destacar que encontramos otras formas de
convivencia menos usuales compuestas por el paciente y otros familiares o amigos.
Algunos pacientes manifestaron vivir solos (6,6%) o con una persona contratada (4,3%).
Es indudable que estos resultados estan influidos por la edad de los entrevistados, pues
en los grupos con menos edad hay una mayor proporcidon de personas que viven en
pareja, probablemente porque no estan afectados por la viudedad de las personas mas

mayores.

Estas caracteristicas estan descritas de forma similar en estudios previos que
sefialan que las formas de convivencia y el tipo de estructura familiar estan asociados a
los cambios producidos en los Ultimos afios en la sociedad espafiola caracterizados por la
progresiva desaparicién de la familia extensa, el predominio de la familia nuclear y el
menor nimero de hijos (Hakim, 2005; Tobio et al., 2010), lo que pone de manifiesto las
graves dificultades para conseguir un adecuado relevo generacional. Estas circunstancias
ponen de manifiesto que van disminuyendo las posibilidades de los enfermos en HD para

estar integrados en una estructura familiar.

Se ha de analizar el proceso de institucionalizaciéon de nuestro grupo pues el
porcentaje de pacientes que viven en una residencia geriatrica o similar (15%) es mayor
que la poblacién espafiola dependiente (EDAD, 2008). También el RMRC recoge menos
personas institucionalizadas (11%). Otras caracteristicas como la edad de estas personas,
en las que prevalecen los mayores de 70 afos, y ser del sexo femenino son similares en
nuestro grupo y en el RMRC. El ingreso en un centro residencial se concibe como una
alternativa ante el agotamiento de los servicios comunitarios previos a la
institucionalizacién, y tanto las personas mayores como las familias manifiestan
mayoritariamente el deseo de que las personas dependientes vivan en su propio hogar
(Reus, 2006). También es mayor la proporcién de personas que opina que las
instituciones y la administracion publica deben implicarse en proporcionar mayores
recursos para que sea posible la permanencia en el hogar de las personas con
necesidades especiales (Rodriguez-Rodriguez, 2006). Por su parte uno de los objetivos de
la LAAD, como indica en su Exposicion de Motivos es "facilitar la existencia autonoma en
su medio habitual todo el tiempo que la persona desee y sea posible’.
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El que una persona viva en una institucion se debe a muchas circunstancias vy las
posibilidades de continuar viviendo en el propio domicilio a medida que se va perdiendo
autonomia esta en relacion con factores como el grado de dependencia, la situacion
socioeconomica de la familia, el apoyo de cuidadores familiares y la posibilidad de contar
con servicios comunitarios (Rodriguez-Rodriguez, 2006) Se han mencionado otros
requerimientos para mantener una persona en Su casa COmo un entorno seguro o la

accesibilidad de la vivienda (Reus, 2006).

Cuando se hace patente que es imposible que una persona dependiente viva en su
hogar, ni siquiera con soportes externos de sus allegados o con la ayuda proporcionada
por instituciones publicas o privadas, se llega a la decision de internar a la persona
(Rodriguez-Rodriguez, 2006), esto justifica que la mayoria de las personas que viven en
centros residenciales, tienen alguna discapacidad y son dependientes (INI, 2010).
Diferentes estudios han demostrado que la institucionalizacién después de un ingreso
hospitalario es frecuente, en especial en pacientes de cierta edad y que dicha
institucionalizacion esta relacionada con la pérdida de calidad de vida (Reichert, 2007;
Rogero, 2010).

Algunas de las circunstancia citadas concurre en los pacientes institucionalizados
de nuestro estudio. En ellos a las dificultades para llevar a cabo las AVD se unen las
necesidades especiales que conlleva el tratamiento. El proceso de la HD es en general
bien tolerado, pero, especialmente en personas mayores o con otras patologias, como
ocurre @ muchos dependientes, la HD se asocia a complicaciones que merman las
capacidades de la persona. Cada tratamiento puede compararse a un ingreso hospitalario,
pues el paciente, preferentemente al finalizar la sesién de HD, puede tener mareos o
molestias que le impidan durante varias horas llevar a cabo las AVD de forma auténoma.
Otras caracteristicas del tratamiento obligan a los pacientes y a sus familias a adaptar su
forma de vida a nuevos horarios, dietas restrictivas, o frecuentes controles médicos,

circunstancias todas ellas que limitan su autonomia.

Es ldgico que los pacientes de nuestro grupo, con mayores necesidades, vivan en
un centro residencial en mayor proporcién que la poblaciéon en HD. Al comparar la
puntuacion global de dependencia entre los que viven en una residencia y los que no, la

media de puntuacién en el grupo que vive en una residencia es mucho mas alta que los
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que viven en un domicilio particular, es decir tienen necesidad de ayuda para mas
actividades reflejadas en el BVD. No obstante, es llamativo que los pacientes que viven en
una residencia no presenten diferencias en cuanto al grado de dependencia, siendo
similar el numero de personas institucionalizas con diferentes grados. Nuestra
interpretacion de este hecho es que la decisidon de institucionalizar a una persona puede
estar motivada por su falta de autonomia pero que también influyen otros factores ya
citados como la disponibilidad de la familia. No obstante, la severidad de la dependencia

no tiene una influencia significativa en esta decision.

En nuestro estudio se ha corroborado una vez mas la fuerza del modelo familiar
espafnol pues caracteristicas familiares como el estado civil y los hijos influyen
significativamente en el hecho de que los pacientes de nuestro grupo vivan en una
residencia. La proporcién de solteros que viven en una residencia es mucho mas elevada
que la proporcidon de los casados o que viven en pareja y los que viven en un domicilio
particular tienen mas hijos que los que viven en una residencia, esta relacion también es
muy significativa cuando se compara el hecho de tener al menos un hijo con el de vivir en
una residencia o no. Ante esta influencia del modelo familiar se ha de cuestionar la
tendencia del SAAD a disminuir el apoyo que se da a los cuidadores familiares (Barriga, et
al., 2013) pues creemos que este criterio sera perjudicial para que se mantenga este
modelo familiar que a juicio de diferentes autores es beneficioso para la calidad de vida
de las personas en HD (McClellan, Stanwyck y Anson 1993; Levy, et al., 2004; Patel,
Peterson y Kimmel, 2005).

El lugar donde se ubica el domicilio privado o la institucion donde vive el paciente,
es acorde con la dispersién de los enfermos que se someten a HD en municipios de
tamafios muy diferentes. Mas pacientes vivian en un ambito rural (56,3%), pero esta tasa
es menor que la de estudios que relacionan en nuestro pais la discapacidad con este
medio, afirmando que la poblacidn rural tiene una tasa de discapacidad mayor y que a su
vez el 75% de las personas dependientes, cualquiera que sea la causa, viven en

municipios con menos de 5.000 habitantes (Charroalde y Fernandez, 2006).

Los municipios pequefios no disponen de recursos econdmicos para desarrollar e
implantar politicas sociales, o dotarse de infraestructuras de servicios sociales con criterios
de calidad, por tanto los enfermos en HD dependientes que viven en medio rural pueden

acusar estas limitaciones y sus necesidades en cuanto a apoyos sociales formales estar
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dificilmente cubiertas. Esta quizds sea la causa de que procuren vivir en un entorno
urbano con medios, como la cercania de centros sanitarios, que lo haga mas asequible

para una persona enferma.
Grado de dependencia y sus caracteristicas.

Se ha definido la dependencia de los pacientes en cuatro categorias sin determinar
niveles dentro de cada una de ellas. En las fechas en que se llevo a cabo este estudio el
BVD recogia las indicaciones de la LAAD que contemplaba que cada uno de los grados de
dependencia establecidos se clasificara en dos niveles, en funcién de la autonomia de las
personas y de la intensidad del cuidado que requiriera (IMSERSO, 2007). No obstante,
decidimos no tomar en consideracién dichos niveles porque a nuestro juicio no aportaban
informacidn relevante y dificultaba los calculos. Posteriormente, los gestores de la LAAD,
han refrendado esta decision, pues el criterio de incluir niveles en la valoracién de la
dependencia fue modificado por el Real Decreto 174/2011, de 11 de febrero, en el que se
consideran Unicamente los grados de dependencia sin niveles. Se argumenté que esta
modificacion se hacia con el objetivo de agilizar los tramites y descargar burocracia (La
Moncloa. Servicio de Prensa, 2012). Una de las criticas que se hacen a las modificaciones
de la LAAD es que el nuevo BVD es mas restrictivo (Barriga, et al, 2013), pues las
posibles ayudas que dependen de esa valoracion se otorgan con margenes mas amplios.
Independientemente de las consecuencias que tenga para las prestaciones de la LAAD,
pensamos que la clasificacién en cuatro grupos sin niveles es suficiente para valorar la

situacion de dependencia.

Hemos visto en el estudio de los factores asociados a la dependencia que
padecerla se asocia a algunas caracteristicas individuales de las personas, como el sexo,
la edad y la situacién socioeconémica. Ademas, los resultados de la valoracion en nuestro
grupo nos llevan a definir unas caracteristicas basicas de las personas que presentaron
dependencia en cualquiera de sus grados. Por otra parte, los perfiles que pueden
deducirse a partir de los grupos formados por las personas con distinto grado de
dependencia permiten conocer con mayor profundidad la heterogénea realidad existente
entre las personas en situacion de dependencia.

Ante todo cabe destacar que el mayor nimero de pacientes se adscribieron a los
grupos grado 1 (41,9%) y grado 2 (30,6%), mientras que un menor porcentaje de
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pacientes (10,6%) tenian una gran dependencia grado 3. La dependencia se ha
relacionado significativamente con la edad, pero no ocurre lo mismo entre la edad y los
grupos de dependencia, puesto que los mas dependientes no tienen mas edad que los
que se incluyen en grados inferiores. Probablemente, esto es debido a que los grandes
dependientes mueren antes porque su dependencia implica un peor estado de salud

puesto que tienen mas patologias.

Hemos recurrido en primer lugar a la comparacion con las estadisticas del SAAD
respecto a los dictdmenes emitidos hasta 2011, pues son las Unicas que recogen grados
de dependencia segun la LAAD. (IMSERSO, 2012). En estos registros encontramos
resultados que divergen de los nuestros, y el nimero de personas en el grado 1 es menor

(29%), es ligeramente superior en el grado 2 (34%) y mucho mayor en el grado 3 (35%).

En parte, la explicacion de estas diferencias podemos encontrarla en el propio
analisis que el SAAD hace de su resultados, indicando que el importante porcentaje de
valoraciones grado 3 puede entenderse porque se ha priorizado la valoracion de las
personas que se encontraban en una situacion mas grave. Resalta que conforme se
desarrolla el sistema, se produce una aplicacion con mas precision de los instrumentos de
valoracion, a causa de la experiencia ya acumulada en su manejo, lo que produce una
mejora en la calidad de las valoraciones realizadas (IMSERSO, 2012). Interpretamos que
esta posible mejora se debe a que se clasifica a un menor nimero de personas, lo que
indudablemente beneficia a una estructura como el SAAD con grandes dificultades de

financiacion.

También en otros estudios hechos sobre la poblacion general que no utilizan para
valorar el BVD obtienen resultados diferentes a los nuestros y, en general, el porcentaje
de enfermos con grados de dependencia mas severos es mayor (Alegre, et al., 2005;
Albarran et al., 2009; Abellan et al., 2011). El obtener en nuestro grupo resultados
diferentes probablemente se justifica porque la misma enfermedad renal y el
tratamiento con HD, provocan dependencia en grados poco severos, pero que si la
dependencia es muy importante ello implicaria que estas alteraciones son mas graves y
que los pacientes que las soportan terminan falleciendo.

En cualquier caso los grados de dependencia de nuestro grupo no son
representativos ni de la poblacidn renal, ni de la poblaciéon general dependiente.
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Ya se ha comentado que es dificil comparar algunos aspectos de la dependencia
con los del RMRC, puesto que las escalas utilizadas son diferentes, y en su valoracion se
incluyen a todos los enfermos en TRS, sin separar a los que estan en HD. Teniendo en
cuenta esta salvedad, en el RMRC se atribuye alguna limitacion para cuidar de si mismos
al 40% de los pacientes y una incapacidad total para hacerlo al 0,9%. Como estos
resultados se basan en el estudio de una poblacién de 9.000 personas (todas las que
estan en cualquier forma de tratamiento sustitutivo), en nimeros absolutos indicarian que
tienen limitaciones para cuidar de si mismos unas 3.600 personas y 90 necesitan que se
las atienda constantemente (equivalente al grado 3). Teniendo en cuenta que en nuestro
grupo los dependientes grado 3 son 82 personas, esto significaria que, o hemos
detectado a la practica totalidad de pacientes con gran dependencia, lo que implicaria que
todos los dependientes en TRS estan en HD, o se corrobora la idea de la divergencia de

criterio entre profesionales respecto a la valoracion y significado de la dependencia.

El RMRC muestra que el porcentaje de enfermos que pueden realizar una actividad
fisica normal disminuye con la edad; el 89,8% de los enfermos entre 15 y 45 afios
realizan una actividad fisica normal, mientras que en el grupo de mayores de 74 afnos el
porcentaje era del 27,5%. En nuestro grupo hay mas pacientes entre 70 y 79 anos (36%)
que pueden realizar una actividad normal (sin grado de dependencia). Otros estudios
sobre dependencia en pacientes sometidos a HD, concluyen que hay mayor severidad de
la dependencia en los grupos de mayor edad (Antoine, Edy, Souid, Barthelemy y Saint-

Jean, 2004; Arenas, et al., 2006), lo que tampoco coincide con nuestros resultados.

Ante esta divergencia en los datos, cabe sefialar que las personas con
dependencia severa, especialmente si tienen alteraciones cognitivas, pueden alterar el
funcionamiento de los centros de HD, puesto que han de permanecer quietos durante las
horas que dura el tratamiento, en una sala con otros pacientes en mejor estado, a los que
se pretende procurar un ambiente agradable y tranquilo pues muchas veces duermen
durante la HD. Se ha de considerar que los ratios necesarios de profesionales de
enfermeria y de personal auxiliar necesarios se calculan para atender a personas con
cierta autonomia a los que solo se ha de ofrecer unos cuidados dirigidos a la buena
marcha del tratamiento y no a satisfacer una serie de necesidades como comer,
movilizarse, o a tranquilizarlos si estan agitados, lo que aumentan considerablemente el

tiempo de enfermeria dedicado a cada paciente (Contreras et al, 2004; Arenas et al,
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2005). Esto puede justificar que los grandes dependientes, por la importante distorsion
que causan en las unidades de didlisis, magnifiquen el problema de la dependencia de los
enfermos renales que frecuentemente encontramos en la literatura (Antoine, Edy, Souid,
Barthelemy y Saint-Jean, 2004; Arenas, et al., 2006).

Otros aspectos que definen las caracteristicas de la dependencia en nuestro grupo
son las actividades para las que los pacientes manifestaron tener mas dificultades. Se ha
de remarcar que incluso los pacientes clasificados “sin grado” tenian alguna dificultad
para llevar a cabo alguna de las AVD que incluye el BVD, lo que concuerda con datos
proporcionados por EDAD que afirma que el 8,5% de la poblacion espanola, casi cuatro
millones de personas, posee alguna discapacidad o limitacion para realizar AVD (INI,2010;

Jiménez-Lara y Rodriguez-Castedo, 2012).

También, como en la poblacién espafola, las AVD que mas frecuentemente
causan de dependencia a los pacientes en HD son las necesarias para los cuidados
corporales, las tareas domésticas y los desplazamientos. La movilidad exterior afecta al
88,2%, limitacidon muy importante para personas que tienen que desplazarse un minimo
de tres veces por semana a un centro sanitario. Para desplazarse, incluso dentro de su
domicilio, muchos pacientes (70,4%) necesitan elementos de ayuda a la movilidad como
bastones o sillas de ruedas. Estos datos sugieren que las dificultades para moverse son
mayores para los enfermos en HD que para a la poblacion general con discapacidad, pues
estudios recientes afirman que de las personas entre 65 a 79 afos tiene dificultades para
moverse el 56,8%y entre las que tienen 80 y mas afos, tienen problemas de movilidad el
67,3% (INI, 2010). Las limitaciones de movilidad de los enfermos en HD ademas de
dificultar su relacion con el entorno, suponen el despliegue de recursos instrumentales
que deben ofrecerse en las unidades de HD. Han de estar habilitadas en cuanto a
accesibilidad y deben disponer de elementos como sillas de ruedas, gruas y otros
accesorios necesarios para movilizar o contener a los pacientes dependientes (Lopez-
Gonzalez, Diaz y Ornosa, 2012). Diversos estudios indican que las dificultades para
movilizarse y la falta de ejercicio son comunes en los pacientes en HD y favorecen la
aparicion de complicaciones, por lo que abogan por fomentar la movilidad de los
pacientes con programas de ejercicios rehabilitadores (Cheema y Singh, 2005; Segura-
Orti, 2010). Estos programas podrian ser de gran ayuda para prever la dependencia y
deberian adecuarse para los pacientes dependientes.
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El deterioro de la movilidad y el déficit cognitivo son problemas que dificultan el
traslado de los pacientes a las unidades de didlisis, traslado que habitualmente se hace en
un transporte colectivo. Asi sucedid en el 88,3% de los pacientes, pero el 10,6% se
traslado en ambulancia. En la mayoria de las ocasiones probablemente, fue necesario este
tipo de transporte mas costoso por las dificultades que implicaba trasladar a las personas
muy dependientes. Sorprende que pese a presentar alguna deficiencia 8 personas
utilizaran un vehiculo privado o el transporte publico, pues el sistema sanitario organiza y
sufraga a estos pacientes los viajes a los centros sanitarios. Las restricciones econémicas
gue se producen en los servicios sociales y especialmente en la LAAD dificultan el acceso
al transporte gratuito para los enfermos crénicos. Sin embargo, los enfermos renales a
través de sus asociaciones han reivindicado y conseguido que se les continuara
proveyendo de transporte por un precio meramente simbdlico (Julian, 2013), lo que de
alguna forma indica las necesidades “especiales” de este colectivo que limitan su

autonomia.

Como se ha argumentado es necesario profundizar en el estudio de las
discapacidades en cada uno de grupos de dependencia para cuantificar su impacto de
cada una de las AVD (Rogero, 2010). Esto permitiria mejorar la utilizacién de las
estructuras de las unidades de HD, la planificacién adecuada de la atencion a las personas
dependientes durante el tratamiento y facilitaria que en la educacion sanitaria al paciente
y familia se pudiera incluir elementos que les ayudaran a adaptarse a su situacion de
dependencia en el hogar. De esta forma, se ofreceria, una mejor respuesta a las

necesidades de estas personas (Puga, 2005; Barrera, et al., 2006).

Se han destacado en nuestro estudio otras dificultades para llevar a cabo AVD mas
relacionadas con aspectos cognitivos. Personas con cualquier grado de dependencia eran
incapaces de tomar decisiones o mantener su salud sin ayuda. Esto indica que la
severidad de la dependencia siguiendo criterios de la LAAD puede no estar en relacion
con la autonomia moral de la persona, que desde un punto de vista conceptual incluye
primordialmente la capacidad de autogobierno (Allue, 2003; Cantero, 2005). En nuestro
grupo algunas personas con dependencia leve tenian muy poca autonomia para tomar

decisiones respecto a su salud o sobre cdmo organizar su propia vida.
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La informacion clinica y la relativa al tratamiento con HD.

La informacién proporcionada por las historias clinicas de los pacientes ha
permitido corroborar afirmaciones de los pacientes y analizar aspectos clinicos de su
situacion y de las caracteristicas del tratamiento con HD. El patron de enfermedad que se
refleja en dichas historias se asocia a la presencia de mas enfermedades crénicas, que en
muchos estudios estan relacionadas con limitaciones funcionales y cognitivas que causan
diversos niveles de dependencia (Contreras, 2003; Antoine, et al., 2004; Arenas, et al.,
2005). Las patologias asociadas que presentaban nuestros pacientes forman parte de la
comorbilidad presente en las unidades de didlisis (GRER, 2009) y todas provocan
limitaciones para llevar a cabo las AVD. Destacan las enfermedades que afectan al
sistema musculo-esquelético, que es el grupo de patologias mas prevalente de todas las
registradas y que ocasiona importantes trastornos de la movilidad y de la fuerza fisica lo
que influye extraordinariamente en la autonomia personal. Hemos visto que los problemas
relacionados con limitaciones de estas capacidades son las que provocan mayor
dependencia en la poblacién general (INI, 2010). No es extrafio que estas alteraciones
afecten en mayor medida a los pacientes sometidos a HD pues es frecuente que
presenten alteraciones relacionadas con el metabolismo 6seo y mineral, las cuales se
caracteriza por anomalias del metabolismo del calcio, fésforo, hormona paratiroidea y
vitamina D. Estas son causa de manifestaciones clinicas tales como fracturas y dolores
0seos (Botella, 2003; Hernando, 2008), lo que justifica sobradamente que el deterioro de
la movilidad sea también la manifestacion de dependencia mas frecuente en nuestros

pacientes.

En segundo lugar la enfermedad vascular y las cardiopatias son las patologias mas
prevalentes en nuestro grupo. Estas son las complicaciones mas importante de la ERC
pues son la primera causa de muerte en estos pacientes (GRER, 2009; Cuevas, et al.,
2012) y provocan gran morbilidad con limitaciones para caminar o hacer actividades que

requieran algun esfuerzo fisico.

La diabetes afecta al 34% de los pacientes, porcentaje superior al del RMRC
(22,7%) y al GREG (23,3%). Actualmente, la nefropatia diabética es la causa mas
frecuentes de inclusion en programas de didlisis, debido en parte a una mejor
supervivencia de los pacientes diabéticos, pero en mayor medida por un incremento

espectacular de la prevalencia de la diabetes en la poblacién general (Martinez-Castelao,
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2008). Es bien sabido que la diabetes provoca una gran mortalidad y grandes
discapacidades como las amputaciones y la ceguera, alteraciones que también se
detectaron en nuestro estudio. Ante el aumento de su prevalencia es de prever que la
diabetes, por la gran morbilidad que provoca, empeorara el panorama de la dependencia
en HD.

La enfermedad cardiovascular y la diabetes, son muy frecuentes en los pacientes
con ERC siendo las principales causantes de amputacion. No obstante, en los pacientes en
HD su prevalencia ha sido poco estudiada, pero un reciente estudio muestra una
incidencia de 1,1 pacientes amputados por 100 pacientes y afio y sefiala que la
probabilidad de ser amputado para los diabéticos fue 5 veces mayor que para los no
diabéticos (O'Hare, Bacchetti, Segal, HsuChy y Johansen, 2003; Sanchez-Perales, Garcia-
Cortés, Borrego, Viedma, Gil, Pérez del Barrio, et al.,, 2005). En nuestro estudio la
prevalencia de pacientes amputados (6,6%) también puede justificarse por la presencia
de enfermedad vascular. La ceguera, posiblemente causada por la diabetes, se ha
observado en el 8% de nuestros pacientes, y se ha citado en otros estudios como una de
las deficiencias que afectan a los pacientes en HD (Contreras, 2003; Antoine, et al., 2004;
Arenas, et al, 2005). Algunas series que estudian a pacientes mayores, la detectan en
porcentajes que llegan al 39%. (Chiu, Markowitz, Cooky y Jassal, 2008). Aunque es
evidente que la ceguera limita la autonomia, no hemos relacionado su influencia con la
dependencia de nuestros pacientes, pues algunos ciegos presentaban mas patologias o

deterioro cognitivo, lo que hace dificil interpretar los resultados.

La prevalencia de personas con deterioro cognitivo fue inferior a la reflejada en
estudios de dependencia en la poblacion general (INI, 2010) y mucho menor que la de
otras patologias presentes en nuestro estudio, lo que subraya el hecho de que si bien
muchas personas con deterioro cognitivo son dependientes, no es este deterioro la mayor
causa de dependencia. Estos pacientes presentaban dependencia en diferentes grados y
confirmaban el hecho de que la permanencia en tratamiento con HD de personas con
deterioro cognitivo es un hecho comin (Post, Morin, Sano, Jegede, Langhoff y Spungen,
2011). Aunque esta circunstancia se ha citado como causa de abandono del tratamiento
(Garcia-Garcia, et al., 2007; Murtagh, et al., 2007), los dilemas éticos y legales que
plantean excluirlos del tratamiento hacen que en muchas ocasiones se decida mantener a

estas personas en los programas de didlisis, lo que a su vez genera nuevos problemas
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éticos y algunos autores lo consideran un encarnizamiento terapéutico (Murtaghet al.,
2007; Jassal y Watson, 2009; Cohen, Ruthazer, Mossy Germain, 2010).

Independientemente de su dependencia, ya se ha comentado que los pacientes
con déficits cognitivos ocasionan indudables problemas para la realizacién de la HD, pues
si un enfermo esta agitado o no colabora es muy dificil mantenerlo quieto y conectado a
una magquina durante varias horas. Un solo paciente con estas caracteristicas supone una

mayor carga de trabajo ademas de distorsionar la dinamica general de la unidad.
Caracteristicas de la HD en los pacientes en situacion de dependencia.

Respecto a la relacion entre dependencia y otras caracteristicas del tratamiento,
debemos sefalar que, a diferencia de lo descrito por otros autores, hemos encontrado
significacion estadistica entre el tiempo de permanencia en HD y el grado de
dependencia. No obstante, la media de permanencia en tratamiento fue alta y pacientes
que llevaban mas de 15 afios en tratamiento se clasificaron sin grado, mientras pacientes
que habia iniciaron el programa hacia muy poco tiempo ya estaban en situacion de
dependencia. Se podria pensar que los pacientes que llevan mas tiempo en HD estén en
peores condiciones fisicas ya que es indudable que tener una ERC durante afios y la
misma HD implica un deterioro fisico. Sin embargo, hoy en dia, la adecuacion de la dialisis
es cada vez mayor y los tratamientos depuradores abarcan mas aspectos relacionados
con la salud (Maduell, Garcia y Alcazar, 2006), lo que favorece una mejor situacion
general de pacientes que llevan afios en tratamiento, pues lo iniciaron jovenes y se
mantienen en buenas condiciones. En la actualidad, al haberse ampliado los criterios de
inclusion en TRS y no existir las politicas restrictivas al respecto, muchos pacientes que
inician HD son muy mayores, con mas comorbilidades y déficits funcionales lo que les
lleva a estar en situacion de dependencia. La HD evita que estos pacientes mueran,
incluso mejora de forma notable su calidad de vida, pero poco puede hacer por mejorar

su autonomia, pues déficits como la falta de movilidad son dificilmente reversibles.

La dependencia no parece influir en la necesidad de intensificar el tratamiento y
nuestros pacientes han recibido una media de tres sesiones de HD con una duracion de 4
horas o menos. La media de la duracién del tratamiento en Espaiia, aunque se considera
baja en relacion con otros paises, es de 12 horas y el RMRC ofrece datos similares.

Diversos estudios relacionan la duracién y frecuencia de la HD con una mejor
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supervivencia, mejoria de algunos parametros clinicos y de la situacion fisica de los
pacientes (Tentori, Zhang, et al., 2012; Alcazar, et al., 2008), por lo que se aconseja
incrementar aquellos parametros a los pacientes con complicaciones (Maduell et al.,
2006). Es posible que no se considere la dependencia como criterio para aumentar la
intensidad del tratamiento depurador porqué en los pacientes dependientes se prevea que
el incrementarlo en horas o frecuencia no mejora su situacion y, por el contrario, empeora
las molestias y complicaciones propias de la HD. También los pacientes muestran muchas
reticencias ante dichas modificaciones técnicas, ya que perciben un empeoramiento de su
calidad de vida al tener que acudir todos los dias a la unidad de didlisis (Molina,
Rodriguez-Gémez, Sanchez-Herndndez, Fernandez-Reyes, Heras y Alvarez-Ude, 2010).

Cabe destacar la influencia que pueden tener otros aspectos relacionados con la
practica de la HD en nuestros resultados. El acceso vascular es pieza clave para la
realizacion de la HD y existe un consenso generalizado recomendado por las guias de
practica clinica de que el ideal es la FAVI (National Kidney Foundation, 2009). Por otra
parte, la utilizacion de un catéter como acceso vascular, aun ajustado para la edad, es un
factor de riesgo independiente de mortalidad (Allon, Daugirdas, Depner, Greene, Ornt,
2006; Besarab, 2006; Roca, 2010). En Espafia, como en otros paises, se esta haciendo un
esfuerzo por mejorar los accesos vasculares para HD pero hay estudios que muestran que
el porcentaje de pacientes que se dializan a través de un catéter es superior al
recomendado por las guias clinicas (Alcazar et al., 2008; Hakim y Himmelfarb, 2009; Roca
2010).

La utilizacién de catéter como acceso vascular es muy superior en nuestros
pacientes (36%), a la que muestra el RMRC en el que un 21,9 % de pacientes
prevalentes se dializaban a través de este tipo de acceso. Asociar la mayor utilizacion de
catéter con la edad también concuerda con los datos ofrecidos en una revision reciente en
la que los pacientes de edad avanzada constituyen el subgrupo de pacientes mas sensible
a los diversos factores adversos involucrados con el uso incrementado de catéteres que
fueron utilizados en un porcentaje significativamente mayor de ancianos (Malek, Alvarez-
Ude, Gil, Moledous, Lépez-Collado, Nufiez, C., 2008; Lok y Foley, 2013).

El hecho de que en nuestro grupo se utilice mas el catéter puede deberse a que
los pacientes al tener mayor edad, mas comorbilidades y ser con mayor frecuencia

mujeres, tengan un peor estado de su arbol vascular, lo que impide o dificulta la
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realizacion de una FAVI convencional (Roca, 2010). El ser portador de un catéter favorece
la situacion de dependencia y en nuestro estudio los pacientes con un catéter
manifestaban tener mas dificultades para las actividades de lavarse y vestirse que los
portadores de una FAVI. Se ha de tener en cuenta que el catéter, colocado en la parte
superior del térax, no se puede mojar, puede ser necesario cambiar los apdsitos que lo
protegen, o evitar forzar su posicién al vestirse o desvestirse. Por tanto, estos pacientes
necesitan ser ayudados para estas actividades, pues cualquier incidente puede
comprometer la supervivencia del catéter, lo que dificulta o imposibilita la HD.

Los ingresos hospitalarios son uno de los indicadores que mejor definen la
morbilidad de los pacientes en HD. Como era de esperar, hubo episodios de
hospitalizacion, aunque el 33% de los pacientes no ingresaron en ninguna ocasion en los
12 meses anteriores al estudio. Un 10% ingresaron tres o mas veces, siendo estas
hospitalizaciones significativamente mas numerosas en los pacientes con mayor
dependencia. No hemos podido comparar con otros estudios la relacion de la dependencia

con las necesidades de hospitalizacion.

La frecuentacion hospitalaria se caracteriza por tener un alto grado de
comorbilidad, un acceso vascular inadecuado, una edad mas avanzada y peores indices
de calidad de vida (Rayner, et al., 2004), es decir con factores relacionados con la
dependencia. Globalmente el nimero de ingresos y el porcentaje de pacientes que
ingresaron fue ligeramente superior al del RMRC, por lo que se puede deducir que si se
excluyen casos extremos, la dependencia no parece conllevar necesariamente una mayor

necesidad de soporte hospitalario.
Mortalidad

La mortalidad general de los pacientes en HD sigue siendo muy alta y en
diferentes estudios se llega a cuantificar entre un 14% y 17%, anual, manteniéndose
diferencias en la estratificacién por grupos de edad (GRER, 2010), mientras que en el
RMRC la cifra se acerca al 13%. Da idea de la magnitud del problema el que sea similar a
la de los pacientes con algun tipo de cancer muy agresivo o el compararla con la tasa de
mortalidad global en Espafa que en las personas de 65 anos es cercana al 0,90 %, (INE,
2009).
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Era de esperar que los pacientes renales dependientes que, como hemos visto,
ademas de la edad tiene mucha patologia asociada, presenten una mortalidad mucho mas
elevada que la poblacién general en didlisis, y que esta tasa de mortalidad aumente en los
que tiene un grado de dependencia mayor, diferencias que se mantienen incluso
comparandola con grupos de edad similares. Durante los tres afios que siguieron al
estudio inicial fallecieron el 61% de los pacientes entrevistados, destacando la mortalidad
del primer ano. Teniendo en cuenta ademas que los pacientes que tienen un grado de
dependencia mayor tienen menor supervivencia que los de menor grado, podria deducirse
que la dependencia, con las limitaciones propias de ese tipo de indicadores, podria ser un
predictor mas de mortalidad.

De nuestro estudio se deduce que en el futuro en los programas de HD se
mantendrd la presencia de pacientes dependientes de cualquier grado, no solo porque
mientras no varien los criterios de inclusion en esta forma de tratamiento, se incorporaran
a los programas nuevos pacientes afosos y/o con patologias asociadas (De Francisco,
2010), sino porqué también sobreviviran pacientes dependientes por periodos largos de
tiempo ya que el 39 % de nuestros entrevistados estaban vivos a los 3 afios del inicio del
estudio y légicamente su dependencia ird agravandose con el tiempo. Es interesante
corroborar, que como ocurre con la edad, la dependencia no es un factor de exclusiéon de
los programas de HD, tratamiento que actualmente tiene pocas contraindicaciones (Pérez-
Garcia, et al., 2009). Situacion similar ocurre en el trasplante real, pues los limites de
edad para recibir un 6rgano se han ido ampliando y las contraindicaciones son escasas
(Gomez, et al., 2001; Sanchez-Fructoso, 2012). En nuestro grupo, pese la posible
situacion de dependencia, en los tres afios de seguimiento se han trasplantado 12

pacientes.

En el campo de la nefrologia numerosos estudios abordan, sino la dependencia,
aspectos muy relacionados, como la calidad de vida y ya hemos visto que las unidades de
didlisis reportan estos datos al RMRC con regularidad. Sin embargo, la valoracién de la
dependencia no se ha incluido en numerosas historias clinicas revisadas, utilizandose para
esa valoracion instrumentos diferentes. También en el RMRC se observa que hay casos en
los que no se ha informado este dato. Esto puede indicar que los profesionales no
consideran la dependencia como un dato significativo que deba constar en la historia
clinica del paciente y no lo registran aunque lo comuniquen al RMRC. Probablemente
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piensen que al ser la situacién de dependencia cambiante, no tiene sentido registrarla
puntualmente y que solo puede ser interesante el panorama global.

Pensamos que la atencién a los enfermos dependientes en las unidades de HD
abre las puertas a nuevos campos de investigacion y debate. Es necesario conocer mejor
los diversos aspectos de la discapacidad, que parece mas influenciada por la edad vy la
comorbilidad que por el propio proceso de HD. Parece conveniente utilizar regularmente
sistemas de evaluacion de su capacidad funcional, no sélo por sus posibles cualidades
predictivas, sino también con el fin de impulsar el disefio y aplicacion de programas de
rehabilitacion y promocion de la autonomia que mejoren la calidad de vida de los
pacientes y de su familia. Elemento imprescindible para mejorar esta faceta de la atencion
es conocer su entorno, sus circunstancias familiares y las caracteristicas de sus

cuidadores.
Aspectos relacionados con los cuidadores

Ante todo queremos recordar que nuestros datos no se han obtenido directamente
de los cuidadores y que su andlisis se basa en las respuestas de los pacientes
entrevistados. En general, sus afirmaciones pueden considerarse fiables, maxime teniendo
en cuenta que muchos datos estaban corroborados por los profesionales que atendian a
los pacientes o constaban en las historias clinicas, mientras que otros, como la edad del
cuidador, pueden ser aproximados o ser subjetivo, especialmente por lo que hace
referencia al estado de salud del cuidador. Estas razones entre otras, aconsejaron hacer
posteriormente un estudio cualitativo que permitiera profundizar mas en estos y otros

aspectos de los cuidados.

Destaca que la gran mayoria de pacientes en HD afirman recibir atencién en el
ambito familiar, y que el 80% reciben cuidados por parte de su propia familia, lo que
coincide con la tdénica general del cuidado de personas dependientes en nuestro pais pues
hay 3,8 millones de personas con discapacidades que llevan a la dependencia residiendo

en los hogares espanoles (VVAA, 2010).
También hay similitudes en nuestro grupo en cuanto al perfil de los cuidadores

que en la poblacion espanola se refiere a mujeres, familiares en primer grado, en mas de

las tres cuartas partes de los casos (75,9%), con una edad comprendida entre 45 y 64
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afos, que residen en el mismo hogar que la persona con discapacidad (Carretero, et al.,
2007; Gonzalez, et al., 2009). En nuestro estudio el porcentaje de mujeres cuidadores es
ligeramente inferior (72,5%), pero es mayor el nimero de cuidadores con edades
superiores a 80 afnos.

El predominio femenino en el cuidado se ha asociado a la construccién social del
cuidado ligado al género, estructurando un patron de cuidados que esta en funcion del
género de la persona cuidada (Carreter,0 et al., 2006; Garcia-Calvente, et al., 2004;
Treserras, 2008). Cuando el varodn recibe los cuidados de su cdnyuge quien le cuida, pero
cuando es la mujer la receptora de asistencia es otra mujer y en concreto la hija quien en
mayor proporcién le cuida (en nuestro estudio el 76,4% de descendientes cuidadores son
hijas). Si un vardn es responsable de la atencidon de sus padres o de otro familiar se
apoya en una figura femenina (Garcia-Calvente, et al., 2004; Gonzalez et al., 2009). Las
mujeres compatibilizan el cuidado a los dependientes con ser amas de casas, atender a
otros familiares o tener un trabajo remunerado, es decir estan asumiendo multiplicidad de
roles y una doble o triple jornada laboral (Dominguez-Alcon, 2001). Esta sobrecarga de
funciones, no sodlo tiene efectos perjudiciales en la salud de las mujeres sino que impide el
normal acceso a puestos de poder y de toma de decisiones (VVAA, 2009). No obstante, la
figura cuidadora tradicional femenina esta evolucionando al tener las mujeres nuevas
responsabilidades e integrarse en el mundo del trabajo. La hija que se ocupa de los
padres ya no puede hacerlo, si es la persona dependiente es el padre, la esposa asume
esta funcién, pero, si la dependientes la madre, es el marido quien tiene que hacerse

cargo de ella (Garcia-Calvente, et al., 2004).

En nuestro estudio aunque prevalezca la presencia femenina una proporcion no
desdefable de cuidadores son hombres (10,9%). De ellos, 3 cuidaban a mujeres
dependientes grados 3 y se encontraban en el momento del estudio en el centro de HD,
esperando a su familiar por lo que fueron ellos los que proporcionaron los datos sobre las
pacientes pues todas tenian déficits cognitivos. Esto da idea de la dedicacion que tenian
hacia su pareja, a la que no dejaban ni siquiera cuando estaba sometida a HD y atendida
por profesionales. Aunque los estudios sobre cuidadores varones son escasos, se ha de
considerar que los hombres tendran caracteristicas, necesidades y expectativas
potencialmente diferentes a las de las mujeres cuidadoras (Carretero, et al., 2006).

280



TRABAJO DE INVESTIGACION

La ocupacion de los cuidadores es en la mayoria de los casos ser ama de casa y
sin trabajo remunerado. También destacan los pensionistas que es la situacién de
actividad predominante de los cuidadores cuando éstos son varones. Ambos datos son
similares a los sefalados por otros estudios sobre la poblacion general dependiente
(Gonzalez, et al.; 2009; Rogero, 2010).

La edad media de las personas cuidadoras de nuestro estudio es superior a la
media de los cuidadores de la poblaciéon general dependiente (INE, 2010), probablemente
esta diferencia obedezca a la alta longevidad de nuestros pacientes, lo que condiciona el
incremento de edad de los cuidadores familiares. Muchos de estos cuidadores segun
manifestaban los pacientes entrevistados eran mayores y tenian problemas de salud lo

que hace suponer que también podian estar en situacién de dependencia.

Hemos visto que los cuidadores de nuestro grupo, como en otros estudios del
IMSERSO, no constituyen un grupo homogéneo y que se distinguen no solo por el por el
género, también hay diferencias en la edad, en el parentesco con la persona cuidada y en
otras caracteristicas mas inespecificas como su dedicacion al cuidado (IMSERSO, 2004,
2005a).

El cuidado de las personas mayores puede suponer una “carga” para los
cuidadores que afecte a su salud y casi el 70% de pacientes entrevistados afirmaban que
sus cuidadores padecian alteraciones de la salud, siendo los mas frecuentes los problemas
osteoarticulares, y emocionales. Estos problemas de salud también se han manifestado en
otras investigaciones sobre cuidadores familiares que afirman que estas enfermedades
parecen asociadas al proceso de cuidar y que los problemas de salud se agravan en las
cuidadoras de mayor edad (Garcia-Calvente, et al. 2004; Carretero, et al., 2006; Lopez, et
al., 2007; Gonzalez, et al., 2009; Ubeda, 2009).

Creemos que en los cuidadores de nuestros pacientes, ademas de los factores ya
sefialados como la carga de trabajo y la tensién emocional inherente al proceso de cuidar,
se anade el hecho de que su familiar estd sometido a un tratamiento complejo que le
obliga a desplazarse al centro sanitario varias veces por semana y que tiene necesidades
especiales que afiaden importantes demandas y dificultan sus cuidados. El cuidador, si es
mayor y su familiar tiene una dependencia severa, puede verse desbordado por las
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dificultades para ayudarle a realizar las AVD y ademas por todos los requerimientos que
implica la HD.

Las necesidades de los cuidadores son variadas y reflejan naturalezas individuales
diferentes. Los cuidadores de mayor edad que en nuestro grupo llegan a tener mas de 80
anos, pueden tener un deterioro grave de su salud, mientras que los jovenes en
ocasiones tienen que renunciar a un trabajo remunerado o sacrificar otras actividades de
trabajo y de ocio. Diferentes autores han advertido que estas diferencias deben reflejarse
en el marco del desarrollo de politicas de apoyo a los cuidadores. La LAAD ya contempld
inicialmente que el apoyo a la familia era esencial, y propuso diferentes medidas que se
han ido reduciendo conforme avanzaba su implementacion. Para los enfermos en HD
dependientes sus cuidadores, desde un punto de vista social, no son un recurso gratuito,
al tener sus cuidadores un papel fundamental para garantizar su supervivencia. Por tanto,
los costes que implica el cuidado familiar deben ser considerados en el desarrollo de
servicios que se les ofrece, pues sus cuidadores tienen un papel fundamental para

garantizar su supervivencia (Barrera, et al., 2006; Gonzalez, et al., 2009).

Los cuidados prolongados pueden ser muy complejos y para desarrollarlos de
manera correcta, es preciso contar con formacion suficiente y hacerlo bajo la supervision
y apoyo de profesionales adecuados. Con mayor motivo los dirigidos a personas con gran
morbilidad y necesidades especiales debidas a la HD necesitaran de mayor supervision
por parte de los profesionales puesto que la necesidad de trabajar con la familia queda
reflejada en mdltiples experiencias (IMSERSO; 2005a; Barrera, et al. 2006; Ubeda, 2009).
Actualmente, es muy relevante la consideracion de los cuidadores familiares como
agentes de salud (Gonzalez, et al., 2009; Rogero, 2010) y es importante dedicarles la
accion conjunta y coordinada por parte de los programas sanitarios. Aunque el estudio
empirico de intervenciones dirigidas a cuidadores de mayores dependientes comenz6 en
los afios ochenta, todavia no se ha conseguido establecer con claridad la eficacia de este
tipo de intervenciones (Crespo, et al., 2007). Por tanto, es necesario profundizar en el
estudio de la eficacia de dichas intervenciones pues los profesionales sociosanitarios
(médicos, enfermeras, trabajadoras sociales) tienen ante si una tarea importante en la

atencion a las personas dependientes y a sus cuidadores.

Se han propuesto diferentes medidas que hacen hincapié en que estos

profesionales actlen de forma preventiva aprovechando la relacion que tienen con el
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paciente en las visitas domiciliarias y cuando los pacientes acuden al centro de salud o a
los servicios sociales (Lopez, et al., 2007; Ubeda, 2009; Gonzalez, et al., 2009). Es
necesario ante todo conocer el medio familiar y determinar cdmo repercute en él la
dependencia de uno de sus miembros para iniciar cualquier iniciativa destinada a paliar

los efectos de la dependencia.

En los servicios de nefrologia se han implantado consultas de enfermeria que junto
con los profesionales médicos y aprovechando el seguimiento clinico de los pacientes
procuran detectar precozmente el agotamiento del cuidador, asegurar que el paciente y
las familia conocen los aspectos fundamentales de la enfermedad y su tratamiento,
adiestrar al cuidador en el cuidado del paciente y conectar a la familia con las redes
sociales de apoyo disponibles (Garcia-Llana, Rodriguez-Rey, Trocoli, Celadilla, Rodriguez-
Gutiérrez, et al. 2013). Estas y otras medidas son fundamentales para que los
profesionales presten el maximo apoyo a cuidadores y faciliten las posibilidades de
intervencién, reconocer importancia del cuidador y las repercusiones y riesgos de su
tarea, (Barrera, et al.,, 2006; Lbépez, et al., 2007). De la percepciéon mutua de los
profesionales y cuidadores ha de surgir una interaccion importante que complemente
entre el apoyo informal y los servicios formales como garantia de que puedan mantenerse
los cuidados que presta la familia (Garcia, et al., 2004; Carretero, et al., 2006; Rogero,
2010).

Es necesario profundizar en las vivencias de los cuidadores para que los
profesionales asumamos diferentes formas de trabajo para las que se requiere movilizar
recursos comunitarios y compartir el saber profesional con quienes atienden en cada
momento a la persona dependiente. Los profesionales de la salud necesitan informar a los
cuidadores para dotarles de una mayor efectividad en su rol (Carretero, et al., 2006;
Barrera, et al., 2006; Lopez et al., 2007).

Con el fin de profundizar en el conocimiento de los cuidadores consideramos
oportuno haber incidido en esta investigacién en el analisis de aspectos cualitativos a
través de las entrevistasen profundidad realizadas a 16 cuidadores familiares que
respondian a perfiles concretos razonablemente percibidos gracias a los datos que

proporcionaron los pacientes.
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Esta parte de la investigacion se ha beneficiado del uso critico de las entrevistas,
en relacion al andlisis cualitativo que permiten a los actores sociales construir diferentes
representaciones desde las cuales perciben la realidad en la que acttan. En estos modelos
de referencia de caracter social se definen los posicionamientos y las conductas de los
actores (Taylor, et al., 1992).

Las entrevistas nos permitieron conocer experiencias de los participantes, que
sirvieron para saber de qué modo se ven a si mismos y a su mundo, obteniendo
narraciones precisas de acontecimientos pasados, y de actividades presentes. No tuvimos
ninguna dificultad para concertar las entrevistas y todos los entrevistados gestionaron su
tiempo de forma que dedicaron a la investigadora el necesario para que esta obtuviera la
informacién suficiente. Otra consideracién importante se refiere a la buena voluntad y
capacidad de los entrevistados para hablar sobre sus experiencias y expresar sus

sentimientos permitiéndonos hacer las reflexiones que exponemos a continuacion:

Todos los cuidadores estan de acuerdo en que el cuidar a una persona en HD
supone un esfuerzo importante, pero por una parte, se sienten obligados a hacerlo por
sentido del deber. A la vez también mencionan que este hecho les proporciona
satisfacciones, en su mayoria psicoldgicas y las relacionan con el afecto que sienten hacia
su familia, el haber dado un sentido a su vida, y el pagar una deuda que tenian con sus
padres o con la aprobacion social que reciben por el hecho de cuidar a su familia. Estos
sentimientos han sido refrendados en estudios previos que afirman que el proceso de
cuidar implica satisfacciones para el cuidador (Garcia, et al., 2004; Ubeda, 2009; Rogero,
2010). Se ha constatado que mas alla del tipo, la intensidad y el tiempo que el cuidador
lleve ejerciendo su labor, es importante garantizarle el reconocimiento social y el respaldo

suficiente para que tome decisiones o redimensione su papel.

En lo referente a como se valora el esfuerzo de cuidar, son notables las diferencias
en cuanto a su ponderacidn por parte de los cuidadores. El hecho de que la percepcidn de
un mayor esfuerzo no se corresponda a una mayor dependencia permite deducir que las
repercusiones del cuidar sobre el cuidador no las determina un solo factor sino que es
multifactorial; esto es, que la dependencia y otros factores pueden influir en la percepcion
que el cuidador, destacando la edad y nivel social del cuidador, por las caracteristicas del
cuidador y del cuidado (tiempo dedicado al cuidado, tareas de cuidado). También son

importantes los apoyos formales e informales con que cuenta el cuidador, la informacion
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y capacitacion acerca de como cuidar, y otros aspectos sociales (Barrera, 2006; Carretero,
et al., 2006; Gonzalez, et al., 2009).

Relacionar el tiempo que se lleva cuidando con el inicio del tratamiento con HD
puede suponer que estos cuidados se intensificaron en ese momento y obligd a
reestructurar el modelo familiar, hecho habitual pues como refleja la literatura el inicio de
la dialisis supone para el grupo familiar una reestructuracion y muchas veces el padre, la
madre o el esposo que habitualmente ejercia un papel de colaborador en las necesidades
familiares pasa a tener un serie de limitaciones que le hacen ser receptor de cuidados
(Ferrario, Zotti, Cavagnino, Fornara, 2002; Belasco, et al., 2002). En personas mayores
también es dificil definir cuanto tiempo ya que la dependencia suele aparecer de forma a
progresiva (Alvarez-Ude, et al., 2004), incrementdndose poco a poco la carga de

cuidados.

La perseverancia que muestran algunos cuidadores respecto al tiempo que llevan
cuidando v la intensidad del cuidado, pues le dedican muchas horas, puede justificar que
algunos adopten actitudes dominantes y se hagan cargo de muchos aspectos de la vida
del paciente que incluye la toma de decisiones. Esta dedicacion puede tener efectos
perniciosos para ambos y diferentes trabajos recogen que si el cuidador se implica
demasiado su deseo de cuidar ira disminuyendo con el tiempo apareciendo cansancio y
frustracion (Garcia, et al., 2004; Barrera, et al. 2006; Crespo, et al., 2007). También
supone un riesgo el control excesivo por parte del cuidador pues esto anulard las
iniciativas del paciente que pasara a ser mas dependiente lo que agrava la situacion
(Generalitat de Catalunya, 2005; Carretero, et al., 2006).

Este exceso de control puede llevar a los cuidadores a erigirse como Unico
interlocutor con los profesionales que atienden su familiar en el centro de HD. En
personas con deterioro cognitivo este puede ser el Unico camino para la transmision de
informacién entre el centro sanitario y el domicilio y se ha de considerar al paciente y
cuidador como un todo a la hora de prestar cuidados (Martinez y Miangolarra, 2006;
Rosness, Mjgrud, y Engedal, 2011). Pero el cuidador no debe ser un obstaculo para que
los profesionales puedan establecer con el paciente una relacion lo mas directa posible,
siendo necesario evitar interferencias en la relacién profesional sanitario-paciente en
orden a garantizar su autonomia en la toma de decisiones (Generalitat de Catalunya,
2005; Barrera, et al., 2006; Carretero, et al., 2006).
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Por otra parte, este rol controlador del cuidador y su vertiente protectora es
beneficiosa para el cumplimiento terapéutico de las personas dependientes que para
llevar un régimen de vida adecuado tienen que someterse a restricciones en el ambito
doméstico, especialmente en la dieta (Andreu, et al., 2001; Beanlands, et al., 2005;
Navarro, 2011;) y, por tanto, es ldgico que el cuidador responsable de administrarla
procure que sea lo mas adecuada posible. Esta y otras limitaciones de la persona
dependiente frecuentemente llevan a enfrentamientos que se han descrito como un
problema mas en el proceso de cuidar (Montoiro, et al., 1998; Crespo, et al., 2007). No
siempre la persona cuidada se siente satisfecha con el trato recibido por parte de su
cuidador (Delicado, 2003; Barrera, et al, 2006), y a su vez el cuidador argumenta que
actitudes egoistas, exceso de demandas o falta de colaboracién de su familiar son los

problemas mas relevantes de la relacion (Montoiro, et al., 1998, Crespo, et al., 2007).

En ninguna de las entrevistas se han manifestado actitudes negativas hacia la
persona cuidada, lo que indica la aceptacion de cuidar por parte del cuidador. Es muy
probable que por las razones antes mencionadas, los cuidadores acepten cuidar a su
familiar de buen grado y no se planteen la posibilidad de institucionalizarlo. Se ha de
tener en cuenta que son pacientes que debido a su enfermedad y tratamiento continuado,
es factible que consigan con mas facilidad que otras personas que los servicios sociales
les proporcionen una plaza residencial, por lo que se puede suponer que, en muchos

casos, el paciente y su familia disponian de la alternativa de la institucionalizacion.

Por otra parte, también puede influir en esa aceptacién el hecho de que la persona
cuidada tenga que acudir a recibir la HD tres veces por semana durante media jornada, lo
que proporciona al cuidador un tiempo libre que podria calificarse como un “respiro” que
le puede aligerar la carga de cuidar. Se ha mencionado por muchos expertos que aunque
los servicios de respiro son insuficientes en nuestro entorno, son esenciales para los

cuidadores (Lawton, Brody, y Saperstein, 1989; Martinez, et al., 2001).

No obstante, pese a disponer de tiempo libre cuando el familiar esta en HD, la
falta de tiempo, el cansancio y la falta de ocio son las consecuencias que sufre la mayoria
de los cuidadores. Este es un problema comun en otros estudios que refieren como uno
de los principales problemas que encuentran los cuidadores es tener que reducir su

tiempo de ocio y que mas de un tercio de estos cuidadores no tiene tiempo para cuidar de
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si mismos ni para actividades sociales muy importantes como reunirse con sus amistades
(Garcia, et al., 2004; Rogero, 2010). Pese a que no se les ha preguntado especificamente
sobre esta cuestion, los cuidadores no han mencionado necesitar ayuda externa por parte
de un cuidador retribuido que es una de las principales ofertas que contempla la LAAD,
que tiende a primar esta ayuda sobre la retribucion al familiar (IMSERSO, 2012; Barriga,
2013). En el momento en que se hizo el estudio la implementacion de la Ley era muy
reciente y los cuidadores hicieron muy pocas referencias al respecto. Pero esta retribucion
es la mas demandada por las familias (IMSERSO, 2012) y puede entenderse como una
forma del reconocimiento social demandado por nuestros cuidadores que también piensan
que es importante disponer de los recursos materiales necesarios para facilitar los
cuidados.

El cuidado continuo de una persona puede resultar agotador, y en los estudios
sobre cuidadores la mayor parte de los familiares perciben la “carga del cuidador” que ha
sido definida como los problemas fisicos, psicoldgicos o emocionales, sociales vy
econdmicos que sufren los miembros de una familia que cuidan a un enfermo (Carretero,
et al., 2006; Garcia, et al., 2004; Rogero, 2010). Los cuidadores de las personas en HD
también manifiestan estas limitaciones que se relacionan, como en otros estudios, con
alteraciones tales como ansiedad o depresién, ademas de los problemas fisicos que
dificultan el cuidado (Delicado, 2003; IMSERSO, 2005; Rogero, 2010).

Es preciso sefialar que, el hecho de que los cuidadores manifiesten depresion
puede afectar la habilidad para cuidar a la persona enferma, por lo que es imprescindible
un apoyo social para minimizar el impacto que puede suponer este hecho en el cuidado
adecuado del enfermo (Crespo, et al., 2005; Carretero, et al., 2006). Es indudable que la
gravedad de la dependencia puede determinar que los cuidadores se encuentren en una
situacion de mayor vulnerabilidad, y desarrollen mayores problemas emocionales (Garcia-
Calvente, 2004; Duran, 2006, Garcia Calvente, et al., 2007). Sin embargo, algunos
estudios ponen de manifiesto que estos problemas dependen mas de las propias
habilidades y recursos del cuidador que de la problematica especifica que presenta la
persona cuidada (McCullagh, Brigstocke, Donaldson, y Kalra, 2005; Crespo, et al., 2005;
Lépez y Crespo, 2007). El cuidador necesita utilizar estrategias de afrontamiento que se
han se han definido como aquellas que los individuos utilizan para manejarse ante los
sucesos estresantes especificos (Lazarus, 2000) y parece que la carga que sienten los
cuidadores parece muy influenciada por ellas (Montorio, Fernandez de Troconiz, Lopez-
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Lépez, y Colodron, 1998; Martinez, et al., 2001; Crespo, et al., 2007). Los cuidadores
entrevistados, necesitan fundamentalmente apoyo e informacién, es decir, que se trabaje
con ellos, y mencionan que les ayuda el apoyo que reciben de los profesionales del centro
de HD, de las de las asociaciones de pacientes y de otros familiares.

Las enfermeras tienen un papel decisivo en la prestacion de cuidados durante la
HD y en el seguimiento de los pacientes, pero ademas son las que mantiene un contacto
directo con los cuidadores. El cuidado de las personas en HD requiere que se le
proporcione al enfermo atenciones muy especificas para las que el cuidador ha de tener
los conocimientos y habilidades adecuados. Esto crea inseguridad al cuidador que busca
informacidon en su entorno pues ser cuidador no esta definido por el enfermo a quien
cuida, sino por la actividad que supone ser cuidador (Montorio, et al., 1998; Lopez, et al.,
2007).

Teniendo en cuenta que el cuidador percibe que su papel es muy importante para
la supervivencia de la persona que cuida, de su nivel de habilidad puede depender el
alivio de su ansiedad, por lo que es necesario que los profesionales fortalezcan esas
habilidades. Actividades complejas para una persona no cualificada como tomar la presion
arterial o inyectar medicacién, han sido mencionadas en las entrevistas como habituales
para los cuidadores, que también indican que la preparacidon para hacerlo la han recibido
de la enfermera de los centros de HD, que son los profesionales mas citados como apoyo
para el aprendizaje, como interlocutores y como facilitadores de estrategias de
afrontamiento. Una vez mas se hace necesario mencionar la importancia de los
profesionales, especialmente de las enfermeras, que dirigen sus intervenciones hacia el
nucleo paciente-cuidador, y que se ha de considerar al cuidador como un usuario mas que
como tal requiere de unos cuidados y no como un recurso mas del sistema sanitario
(Ldpez, et al., 2007).

Es muy positivo que los cuidadores también busquen ayuda en las asociaciones de
enfermos renales ya que estas son un recurso social mas que pretende satisfacer
necesidades dificiles de cubrir por el sistema sanitario. Los beneficios de pertenecer a
estas asociaciones pueden ser similares a los de los grupo de apoyo que proporcionan
nuevos lazos y relaciones sociales a sus miembros, de modo que se sustituyen los
recursos naturales o compensan sus deficiencias en provisiones psicosociales mediante la

interaccién con personas que tienen problemas, carencias y/o experiencias comunes
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(Barrdn, 1996). Estas asociaciones suelen tener una estructura horizontal que favorece la
participacion de sus miembros en la toma de decisiones (Novell, 2005). Los cuidadores
mencionan que la asociacion les ha ayudado con los tramites burocraticos y les ha dado
informacién respecto a la ERC y los progresos de la ciencia en la lucha contra esta
enfermedad.

Los cuidadores citan a otros miembros de la familia como un recurso que
agradecen pero que utilizan poco, prefiriendo llevar ellos la mayor parte de la carga y no
hacen referencia a conflictos familiares, a diferencia de otros estudios que evallan a
familias cuidadoras de enfermos crdnicos, en los que se han encontrado conflictos
familiares como problemas de roles, relaciones afectivas conflictivas y problemas de
comunicacion que se asocian a una pobre calidad de vida y a una sobrecarga
subjetiva del cuidador (Montoiro, et al.,1998; Rogero, 2010). Es probable que la
posibilidad de tener estos problemas justifique que los cuidadores de nuestro estudio
afirmen que se reciben poco apoyo de otros familiares y que necesitarian que les
ayudaran mas. Por otra parte, algunas de sus afirmaciones nos llevan a pensar que
perciben un cierto apoyo social, el cual es muy necesario pues esta documentado que la
percepcidon de este apoyo esta asociada a menores niveles de sobrecarga (Montorio, et
al., 1998; Rodriguez-Rodriguez, 2006).

En funcién de muchos factores pero, pese al apoyo recibido, esta claro que los
cuidadores necesitan de ayuda para los cuidados, con mayor participacion de la familia y
de las instituciones y que los profesionales sanitarios les presten mayor atencién. Para
esto es preciso que tengan mas ayuda domiciliaria, y mayor reconocimiento econdémico
pues afirman que es importante para el proceso de cuidar a su familiar, disponer de
recurso materiales para los cuidados, asi como tener un entorno seguro que facilite el
acceso al enfermo. Es fundamental para ellos disponer de la formacién suficiente para
cuidar a su familiar siendo muy conscientes de que de su habilidad para ayudarles a llevar
a cabo AVD tales como algunos cuidados corporales, comer o aplicarse las medidas

terapéuticas recomendadas puede depender la supervivencia de su familiar.

Es necesaria la atencion al cuidador para evitar la sobrecarga y favorecer la salud
mental y la calidad de vida no solo del cuidador, sino de la familia en su conjunto. La
viabilidad del tratamiento con HD solo es posible si se acompafia con un régimen de vida

adecuado, por lo que a la persona en situacion de dependencia es imprescindible que en
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su entorno se le proporcionen unos cuidados acordes con sus necesidades. Los recursos
sociales que el Estado puede proporcionar estan bien definidos en la LAAD, pero
desafortunadamente su caracter restrictivo y las dificultades de financiacion impiden que
muchos cuidadores de pacientes dependientes puedan acogerse a sus beneficios y recibir
ayuda domiciliaria, servicios de respiro o prestaciones econdmicas que reconozcan Su
esfuerzo (Lépez-Casasnovas, 2010; Jiménez-Lara, et al., 2010). Nos encontramos ante la
paradoja de una sociedad que dedica importantes recursos para mantener con vida
mediante HD a personas dependientes pero no luego no proporciona medios suficientes

para cubrir las necesidades que ese mismo tratamiento exige.

Los profesionales que atienden a los pacientes en los centros de HD vy las
instituciones especificamente dedicadas al enfermo renal, como son las asociaciones de
pacientes, son los agentes necesarios para cubrir posibles carencias sociales y disefar
programas de intervencion que garanticen que los cuidadores recibiran el soporte
suficiente para llevar a cabo estos cuidados. Para que los sistemas sociales actien con
eficiencia es necesario adecuar sus intervenciones a las necesidades y caracteristicas
especificas de los cuidadores que tienen muchas tareas y poco tiempo para hacerlas. La
intervenciones dirigidas a proporcionar educacion sanitaria al cuidador son imprescindibles
para proporcionarle los conocimientos y las habilidades necesarios que les permitan
afrontar el dia a dia de la persona en HD. Se ha recomendado evitar que las
intervenciones que llevan a cabo los profesionales para apoyar o ensefiar al cuidador sean
largas, se interrumpan o sea escaso el contacto con el cuidador, pues generan un mayor
numero de abandonos por parte de los cuidadores (Barrera, et al., 2006; Carretero, et al.,
2006; Crespo, et al., 2007; Ubeda, 2009). Parece pues, que es importante ofrecer
programas de intervencion breves, personalizados, que no supongan un factor de estrés
afadido y sean llevados a cabo por personal bien formado, que pueda ensefar
habilidades especificas de afrontamiento, control y solucion de sus problemas
emocionales. Del mejor estado de los cuidadores puede depender que la eficacia de la HD
sea mayor, asi como evitar hospitalizaciones e incluso en las personas mayores evitar su
institucionalizacién, contribuyendo al deseo vital de las personas de permanecer en su

casa.

Es necesario que los programas dirigidos a cuidadores de personas dependientes
en HD tengan en cuenta no solo los horarios y requerimientos del tratamiento, sino

también las dificultades que implica la dependencia y que les proporcionen formacién en
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ambos sentidos. Recursos formativos para ayudar a la movilidad, a la higiene o a otros
cuidados corporales sin duda aliviaran la carga del cuidador. Si se ha de dotarlos de
habilidades especiales como administrar la medicacion o hacer curas, se buscara su
destreza en un ambiente adecuado, con simulaciones o dirigiéndoles esa actividad,
preferentemente en el entorno del hogar, por lo que la visita domiciliaria puede ser una
estrategia adecuada. Es probable que los cuidadores tengan que actualizar sus
conocimientos al modificarse las pautas terapéuticas del paciente, por lo que el contacto
con los profesionales debe ser frecuente y dotado de la consiguiente retroalimentacion.
Los cuidadores pueden necesitar un refuerzo para recordar lo aprendido, sin menoscabo
del contacto personal, recibir por escrito instrucciones y guias de actuacién pueden serles
de ayuda y darles seguridad. En las unidades de HD, cuando los pacientes inician el
programa, se les suele proporcionar material educativo en forma de folletos y otros
documentos que les informan sobre la organizacién de la unidad, las pautas higiénico-
dietéticas, o los cuidados del acceso vascular (Andreu, et al. 2001; Navarro, 2012). En
general, estos documentos se dirigen a personas autéonomas y se centran en la
informacidn relacionada con el proceso de la HD. Pensamos que es necesario elaborar un
material educativo especifico para las personas en situacion de dependencia y sus

cuidadores familiares.

A la vista de las necesidades detectadas en este estudio, nuestra propuesta sobre
una guia de actuacién para personas dependientes y cuidadores se basa en adaptar la
informacién relativa al proceso de HD con la abundante documentacién publicada para
cuidadores de personas ancianas dependientes con otras patologias invalidantes como el
ictus, o la enfermedad de Alzheimer (Martinez, et al., 2006; Fernandez-Pérez, 2011). En
esta guia se ha de ofrecer a las personas dependientes y a sus cuidadores
recomendaciones que faciliten la realizacién de las AVD y en un lenguaje asequible para

una poblacidn heterogénea informar sobre:

e Qué es la dependencia.
e Factores que dificultan la autonomia de las personas en tratamiento con
HD.
e Como adaptarse a la discapacidad y favorecer la autonomia respecto a:
o La movilidad.
o Vestirse y desvestirse.

o Comer y beber.
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o Tomar la medicacion.

o La higiene personal.

o Los cuidados de la FAVI o el catéter.
o El ocio.

o Las ayudas sociales.

e Los cuidados que ha de recibir el cuidador.

Al analizar las caracteristicas de los cuidadores y de sus vivencias se hace patente
la importancia de los cuidadores y de los problemas que plantean los cuidados a las
personas dependientes sometidas a HD. Pacientes, cuidadores y personal sanitario
participan del fendmeno de la dependencia,lo que obliga a considerar para la gobernanza
de las unidades de HD que el perfil de los pacientes es cada vez mas complejo y que la
dependencia ocasiona importantes cargas de trabajo, al requerir mayor atencién por parte
del personal sanitario, tanto para atender a los pacientes, como para proporcionar apoyo
al cuidador. En ocasiones, es imposible atender a estos pacientes con un ratio de personal
calculado para atender a personas auténomas. En general, este hecho no se considera y
por tanto no se valoran ni se tiene en cuenta a la hora de dotar de recursos a estas
unidades. Ademas se deberia reflexionar sobre el desgaste fisico y emocional que supone
para los profesionales el atender con recursos escasos a personas cada vez mas

deterioradas.

En los tiempos actuales, donde la crisis esta incidiendo en el ambito sanitario es
cuestionable como podran solventarse las necesidades sociosanitarias de los pacientes
dependientes que estén en programas de HD, a los que no sdlo se trata de ofrecer una
HD de calidad, sino ofrecer por parte del personal sanitario y de sus cuidadores familiares
la atencidon especial que genera su situacidn de dependencia. Esto puede suponer un
coste econdmico importante, que como en otros grupos de personas dependientes, la
LAAD parece incapaz de asumir. Se ha demostrado que como indican otros estudios que
el modelo de atencion por parte de la familia y la dedicacién de los profesionales
contindan siendo los apoyos de la sociedad para atender a las personas dependientes
(Barrera, et al., 2006; Rogero, 2010). Racionalizar y optimizar estos recursos son el Unico
camino para procura su mejor calidad de vida y mantener los estandares de calidad que
hasta ahora ha conseguido la nefrologia en Catalunya.
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8. CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos en nuestro estudio han permitido conocer y analizar el
grado de dependencia que presentan las personas sometidas a HD en Catalunya segin
criterios de la LAAD, las caracteristicas mas relevantes de dicha dependencia y las
principales vivencias de sus cuidadores. Por tanto, a continuaciéon procedemos a exponer

las conclusiones de este estudio.

1. El fendmeno de la dependencia es un hecho frecuente en los centros de HD de
Catalunya, en los que un 27% de los pacientes presentan dependencia en diferentes
grados segun criterio de los profesionales que les atienden mientras que segun
criterios de la LAAD este porcentaje es del 18,1%.

2. La valoracidon mediante el cuestionario BVD previsto en la LAAD infravalora la condicion
de dependencia ya que determina una prevalencia menor que la recogida en los

registros oficiales y en la literatura especializada.

3. Algunas de las AVD recogidas en el BVD deberian matizarse o ser objeto de mayor
ponderacién en la valoracion de los pacientes sometidos a tratamiento con HD, pues

las dificultades para llevarlas a cabo les generan un riesgo sobreafadido.

4. El BVD no permite determinar las cargas de trabajo, pero determina para que tipo de
AVD han de recibir ayuda las personas dependientes. Hemos constatado que durante
el tratamiento, la dependencia supone para el personal sanitario de los centros de HD

una importante carga de trabajo.

5. El perfil de las personas dependientes sometidas a HD difiere del de la poblacion
general dependiente en cuanto a la edad, dado que tiene una media inferior (72 anos),
y en cuanto a la severidad de la dependencia, pues sdlo un 10,6% de pacientes

presentan dependencia severa (grado 3).

6. El patron de dependencia severa presente en los pacientes de nuestro estudio se

asocia a la edad avanzada (65%) y al sexo femenino (71,9%).
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En cuanto a los 806 pacientes entrevistados, destacan un nivel socioeconémico bajo,
la presencia de otras enfermedades crénicas y el ser portador de un catéter para lla
practica de la HD.

La dependencia esta causada fundamentalmente por déficits de movilidad propios de
la edad avanzada, de la patologia dsea propia de la ERC y por las alteraciones

cognitivas.

Estos déficits dificultan especialmente los desplazamientos, asi como el llevar a cabo
la higiene personal y otros cuidados corporales. Ademas, la complejidad de las
medidas terapéuticas recomendadas en relacion con la ERC y la HD hacen a estos

pacientes especialmente dependientes.

El entorno social de estas personas es heterogéneo, y no parece influir en la situacién
de dependencia. No obstante, destaca un alto grado de institucionalizacion (15%),
que es sensiblemente superior al de la poblacion general en HD. Dicha

institucionalizacién es menos frecuente en las personas casadas con hijos.

La mortalidad de las personas dependientes se relaciona con su grado de dependencia
y es superior a la media de los pacientes en HD. No obstante, un nimero relevante de
pacientes con diferentes grados de dependencia sobreviven un periodo de tiempo

superior los tres afios.

El grado de supervivencia de los pacientes dependientes, unido a la inclusion
continuada de nuevos pacientes dependientes en los programas de tratamiento, hara
que la atenciéon a la dependencia en los programas de HD continle siendo una

constante en el futuro.

Los cuidados en el entorno habitual constituyen un aspecto fundamental de la atencion

a los dependientes en HD y pueden llegar a ser imprescindibles para su supervivencia.

Aunque las caracteristicas de los cuidadores familiares no son homogéneas en cuanto
al grado de parentesco, el sexo, o la edad, los cuidadores son en su mayoria mujeres.
Destaca especialmente que son la pareja y las hijas quienes prestan cuidados con una
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mayor frecuencia y periodicidad.

Las vivencias de los cuidadores definen el cuidado como una pesada carga para la que
hacen falta conocimientos y habilidades especificos. Dicha carga limita la calidad de
vida y afecta a su salud, pero a su vez tiene connotaciones positivas relacionadas con
la satisfaccién por el deber cumplido o con el poder demostrar carifio a la persona

cuidada.

Los cuidadores necesitan disponer de un apoyo social que les proporcione recursos
materiales y ayuda por parte de otros familiares y de otras estructuras sociales. Es
necesario que los profesionales sanitarios consideren a los cuidadores como un usuario
mas que requiere de su atencidon y que precisa de intervenciones preferentemente

encaminadas a darles estrategias de afrontamiento y a mejorar su formacion.
Nuestra propuesta de elaborar una guia de actuacién disefiada especialmente para

pacientes dependientes y sus cuidadores puede contribuir a darles seguridad y a

mejorar su educacién sanitaria.
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9. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Este estudio presenta unas limitaciones que se deben sefalar.

No se entrevistd directamente a 67 pacientes obteniéndose los datos de sus
cuidadores Sin embargo, dado que en todos los casos se trataba de grandes
dependientes, consideramos que la informacion dada por estos es valida.

Aunque parece improbable, pues el personal sanitario tendia a sobreestimar la
dependencia y se hizo un estudio piloto para descartar a los pacientes independientes, no
podemos asegurar que no se detectara a algunos pacientes dependientes y no fueran
incluidos en este estudio.

Aungue la muestra es muy amplia y practicamente abarca a toda la poblacién no se pudo
entrevistar a la totalidad de los pacientes ya que alguno no se encontraban en centro en
el momento del estudio por estar hospitalizados u otra circunstancia

Por otra parte, es necesario sefalar las limitaciones propias del instrumento de
medida utilizado que al estar disefiado para la poblacién general no contempla

situaciones especificas de las personas sometidas a HD.

Otra posible limitacion del estudio se debe a las caracteristicas de las
investigaciones transversales, pues se obtiene la informacidon en un momento dado y no
se hace seguimiento de aquellos procesos sensibles al cambio como son alguna de las

variables incluidas en este estudio.

No parece probable que pacientes catalogados como dependientes mejoren su
autonomia en el contexto de la enfermedad crénica y mas teniendo que cuenta que se
excluyeron del estudio a los pacientes que estaban ingresados por un proceso agudo. Por
el contrario, es mas probable que pacientes inmersos en procesos cronicos se deterioren
con rapidez, por lo que algunos pacientes no considerados dependientes podrian serlo en

muy poco tiempo.
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10. PROPUESTAS Y APLICABILIDAD DEL ESTUDIO

Referentes a la Administracion Publica

Los cambios demograficos y los avances en la lucha contra la enfermedad renal
generaran en el futuro una gran prevalencia de personas dependientes en los programas
de HD y estas demandaran cuidados especificos durante el tratamiento y en el ambito
familiar. Es necesario que la Administracion dote a las unidades de HD vy a las familias de

los recursos necesarios para que puedan suministrarlos.

La implementacion de la LAAD no parece favorecer la integracion de los
profesionales sanitarios en la atencidn a la dependencia de estos pacientes. El SAAD debe
procurar que sea desde las unidades de HD donde se oriente y presten los cuidados
integrales. Para optimizar los recursos que garanticen estos cuidados es necesario
integrar a los profesionales sanitarios en el Sistema y tener en cuenta su opinién pues son
quienes mejor conocen las necesidades de los pacientes y de su familia. Politicas
sociosanitarias comunes deberian facilitar informacion a pacientes, cuidadores vy

asociaciones profesionales sobre los recursos existentes y vias de acceso.

La preferencia por que los pacientes dependientes en HD permanezcan en su
hogar deberia quedar reflejada a la hora de planificar un compromiso que apoye y
priorice la atencion familiar. Esto significa apoyar a los cuidadores familiares en su
trabajo, tanto mediante un subsidio como recibiendo la garantia de unos derechos
legislativos y la provision de una adecuada formacidén y conocimientos. Si el apoyo es
mediante un subsidio deberia ser la familia la que decida si lo utiliza para contratar a un

cuidador o para contribuir al fondo familiar.

El BVD es un instrumento Util para valorar a la poblacidn general pero en los
enfermos sometidos a HD se deberian tener en cuenta que el no realizar adecuadamente
algunas AVD implica un gran riesgo para la persona, motivo por lo que deberian ser
objeto de mayor ponderacion. Al valorar la dependencia el RMRC deberia utilizar los
mismos criterios que la LAAD. Una simplificacion del BVD seria suficiente y permitiria que
al SAAD vy los profesionales nefroldgicos contemplar el problema de la dependencia con

un lenguaje y parametros comunes.
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Referentes a la practica asistencial

Se plantea la atencién a la persona en HD desde un abordaje holistico que
contemple todos los condicionantes de su salud y analice sus necesidades no cubiertas.
Se ha de valorar su situacion socioecondmica y ambito familiar con el fin de adecuar las

intervenciones encaminadas a proporcionar cuidados efectivos en el hogar.

Los profesionales deberian valorar con la frecuencia necesaria para constatar su
posible evolucién la dependencia de los pacientes en HD y dejar constancia de ello en la
historia clinica. Esto implicaria estudiar mas a fondo las caracteristicas del tipo y gravedad

de las discapacidades y sus consecuencias desde el punto de vista sanitario.

Un aspecto basico para que esta valoracion sea consistente seria utilizar criterios
comunes y homogéneos en la recogida de los datos. Proponemos para el RMRC una
version simplificada del BVD, esto unificaria la valoracion de la dependencia en todos los

centros de HD de Catalunya.

Se deberian definir areas de mejora para minimizar el fendmeno de la
dependencia en las unidades de HD. En este sentido seria importante reducir el
porcentaje de pacientes que son portadores de un catéter y fomentar programas de

ejercicios para mejorar la movilidad.

Al ser la funcion de la familia fundamental para mejorar la supervivencia y
morbilidad de los pacientes se hace necesario que los profesionales adopten un
posicionamiento ante los cuidadores familiares con una visién de usuario y no como un
recuso. Plantear actividades educativas para mejorar sus conocimientos, habilidades y
actitudes que conduzcan a un mejor manejo de la situacién de cuidados deben

complementarse con acciones de apoyo practico y reconocimiento de su labor.
Referentes a la investigacion

Existe una amplia investigacion en relacion a la dependencia, su relacién con la
edad o con las diferentes patologias y las implicaciones del cuidado sobre los cuidadores
familiares. Sin embargo, en el campo de la nefrologia no se han estudiado aspectos como
su relacién con la morbimortalidad de los pacientes o los costes reales que implica su

atencion especifica para las unidades de HD. Profundizar en el estudio de estos factores
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mejoraria el pronostico de estos pacientes y facilitaria la distribucién de los recursos.
Analizar las necesidades no cubiertas de este colectivo y considerar la dependencia como
un factor predictivo mas de morbimortalidad puede redundar en un mejor analisis de los

resultados del TRS en Catalunya.

Los datos obtenidos en el presente trabajo deberian ser corroborados a través de
estudios prospectivos, de manera que puedan determinarse la asociacion entre las
variables estudiadas y sus cambios en el tiempo. Seria interesante conocer como

evoluciona esta dependencia y no solo la supervivencia de los pacientes dependientes.

En préximos estudios sera importante evaluar si LAAD supone un cambio efectivo
para la situacion de los pacientes y sus familias con el fin de disefiar estrategias para

optimizar los cada vez mas escasos beneficios que la Ley ofrece.
Referentes a los cuidadores familiares

Los cuidadores familiares han de procurar fomentar la maxima autonomia del
familiar a su cargo, evitando actitudes sobreprotectoras que limiten su capacidad de

decisién y autogobierno.

Los cuidadores familiares deben establecer una relacién de ayuda mutua con los
profesionales que atienden a su familiar. De ellos tienen que demandar formacion y apoyo
que les guien para que ellos y su familiar lleven un régimen de vida adecuado. Es
necesario que adopten actitudes vigilantes y que informen a los profesionales de las
necesidades no cubiertas de su familiar asi como de la posible evolucién negativa de su

dependencia.

Es necesario evitar el agotamiento del cuidador principal; la familia en su conjunto
es la responsable de que sus miembros sean capaces de distribuir el esfuerzo, se realicen

Como personas y se apoyen los unos a los otros para mantener su integridad.
Es importante que los cuidadores cuiden de si mismos, planifiquen su trabajo, sus

descansos y su ocio. Sin olvidar otros recursos, el tiempo que su familiar estd en HD

deben considerarlo como un respiro.
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Las familias han de estar informadas sobre los recursos que pueden ofrecer los servicios
sociales y reivindicar su derecho a decidir cudles son mas adecuados para su situacion.
Recurrir a las asociaciones de enfermos renales les mantendra al dia y facilitard su

relacion con otras familias compartiendo experiencias y recursos
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12. APENDICE

RELACION DE INFORMANTES

e (I-1). Mujer de 50 anos, viuda con dos hijos, bien de salud. Trabaja como
administrativa y cuida de su suegro de 86 afios que tiene muchas dificultades de
audicién y de visidon y esta en tratamiento con hemodidlisis desde hace cuatro
anos.

e (I-2). Mujer de 75 afos, casada con dos hijos y cuatro nietos padece de artrosis y
de bronquitis crdnica, es enfermera y trabajaba en un hospital. Cuida de su esposo
de 80 anos que tiene una insuficiencia cardiaca y diabetes esta en didlisis desde
hace 2 afos.

e (I-3). Mujer de 44 afios madre de tres hijos bien de salud, el pequeno de 14 afos
nacid con una malformacién que a los tres afos le ocasiono una insuficiencia
renal.

e (I-4). Hombre de 76 afos, padre de tres hijos, y seis nietos, bien de salud, cuida
de su esposa de 72 que estd en didlisis desde hace seis afios y que empieza a
mostrar signos de demencia, él esta bien de salud. Sus hijos estan independizados
y les dan soporte.

e (I-5). Mujer de 66 afos, casada con dos hijos y tres nietos, bien de salud aunque
le duele mucho la espalda, cuida de su madre de 87 anos que esta en dialisis
desde hace unos meses.

e (I-6). Mujer de 70 afios, con artrosis y bronquitis crénica, cuida de su marido de
72 afios que esta en dialisis desde hace dos.

e (I-7). Mujer de 56 afios, madre de dos hijos, su padre de 84 afos vive con ella,
cuida de su marido de 58 que esta en dialisis desde hace cuatro afios.

e (I-8). Mujer de 52 afios, soltera, bien de salud. Trabaja como administrativa,
cuida de sus padres, la madre de 79 esta muy delicada y el padre de 78 esta en
didlisis desde hace dos afos.

e (I-9). Mujer de 76 afios, soltera, tiene artrosis y colon irritable, cuida de su
hermano viudo con dos hijos, de 72 afios que estd en didlisis desde hace tres
anos.

e (I-10). Padres (él 64, ella 62), él lleva un bypass, ella tiene depresiones, cuidan

de su hijo de 28 anos que nacidé con un déficit neuroldgico severo, y que esta en
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didlisis desde hace cuatro afos, tienen otros dos hijos independizados y tres
nietos.

(I-11). Mujer de 54 anos, casada con dos hijos, bien de salud. Trabaja como
administrativa y cuida de su suegra de 84 afios amaurdtica y diabética que esta en
hemodidlisis desde hace cinco afios.

(I-12). Hombre de 74 afios, padre de dos hijos, y cuatro nietos, bien de salud,
cuida de su esposa de 70 que esta en dialisis desde hace cuatro afios que tiene
muchos problemas de movilidad, él esta bien de salud. Sus hijos y nueras les dan
soporte.

(I-13). Mujer de 78 anos, soltera, tiene artritis, cuida de su hermano soltero de 81
afnos con diabetes que esta en didlisis desde hace dos afios.

(I-14). Mujer de 69 afos, con artrosis, cuida de su marido de 72 afos, diabético
que esta en didlisis desde hace cuatro.

(I-15). Mujer de 54 afios, tiene un hijo independizado y dos de 18 y 20 afos que
viven en casa, su madre de 83 afios, que tiene un inicio de demencia senil
también vive con ellos vive con ella, cuida de su marido de 58 que esta en dialisis
desde hace cuatro afios.

(I-16). Mujer de 79 afios, con cuatro hijos independizados y seis nietos padece de
artrosis y de asma. Cuida de su esposo de 80 afios que esta mal del corazon y
esta en didlisis desde hace 3 afios.
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ANEXOS

ANEXO 2. CUESTIONARIO

Datos de la persona encuestada
Cddigo asignado (segun Base de Datos):
Nombre y apellidos del paciente:

Centro en el que si dializa:

Fecha entrevista:

Senalar si la encuesta la responde una persona diferente al paciente D

Especificar relacion con el paciente

Datos sociodemograficos

1. Fecha de nacimiento (dd/mm/aaaaa):

2. Cddigo del municipio de residencia

(Ver tabla de cddigos municipales):

3. Sexo

Hombre

Mujer

4. Me podria decir su estado civil?

Soltero/a

Casado/a, vive en pareja
Viudo/a

Separado/a, Divorciado/a
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5. Tiene hijos?

No

Si ¢Cuantos?

6. ¢Cual es su situacion laboral?

Jubilado/a

Baja laboral indefinida

Ama de casa

Otra (especificar): -

6. &Y su profesion?: - ____

7. ¢Cuadl es su nivel maximo de estudios?

Sin estudios (sabe leer y escribir)

Primarios

Secundarios

Universitarios

Otros (especificar): -

8. Me podria decir con quién vive?

Con mi pareja y mi/s hijo/s

Con mi pareja

Con mi/s hijo/s

Con mi/s hija/s

Con otro familiar (y/o amigo/a)

Con una persona que me ayuda (p.e. cuidadora)

Vivo solo

Vivo en un centro o a una residencia

Otro (especificar): -
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9. Me podria decir quién le cuida?

10. Me podria decir cudl es la disponibilidad de éstas persones para cuidarlo a usted?

ANEXOS

Mi pareja y mi/s hijo/s

Mi pareja

Mi/s hijo/s

Otro familiar

Un/a cuidador/a

Un/a enfermero/a

Nadie

Otro (especificar):

Disponibilidad total

Disponibilidad parcial

— Especificar

numero de

horas

horas

Preguntas del baremo de dependencia

Ahora le preguntaré u observaré si usted puede (solo o con la ayuda de alguien) realizar

las siguientes actividades:

Actividad

No

Si

Problemas*

Grado de

soporte**

11.

Utilizar nutricion o hidratacion

parenteral (solo si procede)

12,

Abrir botellas o latas

13.

Cortar la carne a trozos

14.

Utilizar cubiertos

15.

Acercarse el vaso a la boca,

sujetarlo para beber i hacerlo
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16. Ir al lavabo y llegar al lugar
adecuado

17. Ir al lavabo y poder secarse y
ponerse la ropa

18. Ir al lavabo y adoptar la postura
adecuada

19. Ir al lavabo y limpiarse

20. Ir al lavabo y contener la miccion

21. Ir al lavabo y contener la defecacion

22. Limpiarse las manos

23. Limpiarse la cara

24. Limpiarse la parte inferior/superior
del cuerpo

25, Peinarse

26. Cortarse las ufas

27. Lavarse el pelo

28. Limpiarse los dientes

29, Ponerse los zapatos

30. Abrocharse los botones

31. Ponerse la ropa de la parte
inferior/superior del cuerpo

32. Aplicarse las medidas terapéuticas
recomendadas

33. Evitar riesgos dentro y fuera del
domicilio

34. Pedir ayuda en caso de urgencia

35, Sentarse

36. Tumbarse

37. Ponerse de pie

38. Transferirse mientras esta sentado o
tumbado

39, Realizar desplazamientos necesarios
para su cuidado

40. Acceder a todos los elementos
comunes de la habitacion

41. Acceder a todas las estancias de la
vivienda

42. Acceder al exterior de la vivienda
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43. Desplazarse al exterior de la

vivienda

44 Realizar desplazamientos cercanos
L]

45, Realizar desplazamientos lejanos

46. Utilizar medios de transporte

47. Preparar la comida

48. Hacer la compra

49, Limpiar y cuidar la vivienda

50. Lavar y cuidar la ropa

51 Tomar decisiones sobre las
L]

actividades de uno mismo

52. Tomar decisiones de movilidad

53 Tomar decisiones sobre les tareas

domésticas

54 Tomar decisiones sobre las
L]

relaciones con otras personas

55 Tomar decisiones sobre uso y
L]

gestion del dinero

56 Tomar decisiones sobre uso de
L]

servicios publicos

*Problemas en el desempeno de la tarea

F. No ejecuta fisicamente la tarea; C. No comprende la tarea; I. No
muestra iniciativa.
**Necesidad de supervision (grado de soporte):

SP. Necesita supervision para la realizacién/preparacion de la tarea; FP.

Asistencia parcial; FM. Asistencia fisica maxima; ES. Asistencia especial.

Datos clinicos

57. Tiempo que lleva en hemodialisis (en meses):_____.

58. NUmero de sesiones semanales de hemodialisis: _____.

59. NUmero de horas semanales de hemodialisis: _____.
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60. Tipo de acceso vascular

ANEXOS

Catéter percutaneo

Catéter tunelizado

FAVI

Injerto

60_a. Ha llevado mas de un acceso vascular?

No
Si

61. Numero de hospitalizaciones en este Ultimo afio: _____.

62.

Sufre de forma general alguna de estas patologias?

No

Si

Cardiopatia o enfermedad vascular

Enfermedad respiratoria

Diabetes mellitus

Déficit visual o auditivo

Alteraciones musculo-esqueléticas

Alteraciones neuroldgicas o de

conciencia

63.

Medio de transporte que utiliza habitualmente para ir al centro donde se dializa.

Ciego
Amputado

Vehiculo propio

Ambulancia

Transporte comunitario
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ANEXO 3. PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA
TELEFONICA PARA COMPROBAR LA SUPERVIVENCIA
DEL PACIENTE

1) Persona que responde a la entrevista:

a. Médico/a o enfermero/a

b. Administrativo/a

2) Le ruego indigue la situacion del/la paciente: ..........cccceeveeveeneen.

a. Vivo y sometido a tratamiento en el centro

b. Vivo, pero actualmente no se trata en el centro

c. Fallecido

d. Trasplantado con injerto funcionante
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