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1. INTRODUCCION

La elevacion de las esperanzas de vida alcanzada por el colectivo de personas con
discapacidad es un logro que plantea nuevos e inéditos retos. Entre tales retos uno de los
mas importantes estriba en dar respuesta tanto a las necesidades nuevas que presenten
estas personas con discapacidad mayores, frecuentemente en situacion de dependencia,
como al incremento de las ya existentes. Sin embargo, este proceso de envejecimiento de
las personas con discapacidad, pese a ser un tema que afecta a un colectivo cuantitati-
vamente considerable y ya abordado como problema social urgente, alin parece necesitar
un cierto empuje para ser reconocido como un problema cientifico.

Las personas con discapacidad son una parte de la poblacién que envejece cuyas
necesidades han sido a menudo descuidadas, olvidadas o ignoradas. Las implicaciones
del aumento de sus expectativas de vida suponen el dar respuesta a multiples y nuevas
necesidades, mas servicios adecuados, mas profesionales especializados en su cuidado
y atencion, mas ayudas técnicas, mas y mejores adaptaciones en pro de una mejor y mas
amplia accesibilidad, mas apoyo continuado a las familias y cuidadores, mas apoyo insti-
tucional, etc. Es necesario, por tanto, un enfoque dirigido a la satisfaccion de las necesi-
dades individuales que plantea el colectivo de personas con discapacidad de edad, con el
objetivo de mejorar e incrementar su calidad de vida (CV). Asimismo, interesa el analisis
de los factores de riesgo que conducen a o explican la existencia de tales necesidades,
asi como la posible asociacion entre variables de distinto signo, sociodemograficas, ge-
ograficas y ambientales, y las necesidades reales o percibidas. Estos analisis permitiran
delinear un mapa de necesidades como paso previo a una adecuada planificacion de los
servicios de atencion para este colectivo (Aguado y Alcedo, 2003, 2005, 2006). No debe-
mos olvidar que siempre existe la posibilidad de mejorar el tiempo que queda por vivir y,
para el caso de las personas con discapacidad que envejecen, en ese tiempo que cubre
la etapa final de su vida tienen que enfrentarse a un doble riesgo, una doble experiencia,
la discapacidad y la vejez. Son muchos los factores diferenciales de riesgo, tanto genéti-
cos, como estilos de vida, o marginacion social, entre otros, que dan cuenta y explican las
dificultades y limitaciones afadidas a la discapacidad ya existente. Un buen reflejo de esta
problematica es la alta frecuencia de asociacion entre Alzheimer y sindrome de Down
(McCarron, Gil y McCallion, 2005; Millan, 2006). Ambas situaciones pueden ser amena-
zantes para la CV de estas personas.



2. DEPENDENCIA, CALIDAD DE VIDA Y NECESIDADES PERCIBIDAS

2.1. INTRODUCCION

La proxima puesta en marcha en nuestro pais de un modelo integral de proteccion
a la dependencia ha generado gran expectacion en multiples ambitos asi como entre pro-
fesionales procedentes de variadas disciplinas. El interés que ha despertado este tema,
especialmente vinculado al proceso de envejecimiento demografico, esta teniendo un
fuerte impacto en la politica social, en la prestacion de servicios y en la practica profesio-
nal. Gran parte de este interés esta muy relacionado con la relevancia social que va to-
mando este colectivo de personas mayores, en general, y de personas con discapacidad,
en particular, especialmente en lo relativo a su trascendencia cuantitativa. El Libro Blanco
sobre la Atencién a las Personas con Dependencia en Espafia (IMSERSO, 2005), basa
sus estimaciones sobre la poblacion dependiente en los datos recogidos en la Encuesta
sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud (EDDES): Ao 1999 (INE, 2000).
Los datos epidemiologicos procedentes de la citada encuesta aportan cifras relativas a
3.528.221 personas con discapacidad, lo que supone un 9% de la poblacion general. De
este total, 2.072.652 corresponden a la poblacién de personas de 65 y mas afos, cifra
que representa un 58,74% del total de personas con discapacidades y un 32,21% de la
poblacion no discapacitada en ese grupo de edad. Dicho de otra forma, mas de la mitad
de las personas con discapacidad que residen en nuestro pais tiene 65 o mas afios. item
mas, entre 45y 64 afos unas 820.000 personas presentan discapacidades, lo que signifi-
ca una cuarta parte del total de personas con discapacidad, personas que ya estan
haciendo frente a un proceso de envejecimiento prematuro. A estos datos cabe afadir
gue el “ndcleo duro” de las situaciones de dependencia, es decir, el nUmero de personas
residentes en domicilios familiares con discapacidad severa y total para realizar activida-
des bésicas de la vida diaria, es de 859.890 personas. Por otro lado, la poblacién depen-
diente alojada en residencias alcanzaria la cifra de unas 100.000 personas. En suma, el
namero de personas cuya situacion daria lugar a proteccién por el Sistema Nacional de
Dependencia seria de unas 960.000 (Jiménez y Huete, 2002, 2003). Todas estas cifras
enfatizan el progresivo envejecimiento de la poblacién de personas con discapacidad y el
aumento de la poblacion dependiente, lo que sin duda acarreara un notabilisimo aumento
de la demanda de cuidados de larga duracién. Estamos, pues, ante un colectivo que cual-
quier sistema de atencion de la dependencia deberia de priorizar.

2.2. EL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA

La CV constituye un tema de plena actualidad en muchos y diferentes ambitos. De
hecho, el término CV forma parte y resulta de interés no sélo en el campo cientifico, sino
también en el marketing comercial, en el marco de la vida politica y en el lenguaje colo-
quial del ciudadano de a pie. Estamos pues, ante un concepto dinamico y en constante
evolucion.

El concepto de CV en la época moderna nace en referencia a la eficacia de los tra-
tamientos, con la pretension de llegar a estimaciones acerca de las pérdidas sufridas co-
mo consecuencia de la enfermedad. Pero no es un concepto nuevo. Ya se encuentra
implicito en el pensamiento presocratico, aunque no surge de forma explicita hasta hace
unos 25 afios, aproximadamente (Pelechano, 1999). En un principio, fue considerado co-



mo ausencia de desgracias, relacionado con las guerras y los problemas sociales existen-
tes. En la Edad Media pasa a ser un concepto unido a las posibilidades de felicidad futura.
En el siglo XVIII, la revolucion francesa y el desarrollo de la clase media hacen que la CV
se ponga en conexién con los derechos de libertad, igualdad y fraternidad. Ya en el siglo
XX, el liberalismo, la democracia y los mass-media ligan el concepto al desarrollo perso-
nal y a la posibilidad de consumo. Los avances logrados en el campo de la investigacion
médica y terapéutica a partir de la | Guerra Mundial permitieron que las enfermedades
infecciosas dejaran de ser una amenaza para la vida y fueran las cronicas las que toma-
ran mayor protagonismo. Es en este contexto donde el concepto de CV adquiere relevan-
cia. En 1975 aparece como cabecera en el Medline. En 1977 se sefiala por primera vez
en el Index Medicus y diez afios mas tarde, concretamente en 1987, tiene su reconoci-
miento oficial como cabecera en el Psychological Abstracts. En ese mismo afio aparece el
primer monografico sobre el tema en la revista Advances in Nursing Science. En 1991 se
publica una revista con este titulo, Quality of Life Research. La Clasificacion Internacional
de Enfermedades (CIE-10) recoge Yy situa la CV en el eje Il (Discapacidades e Invalide-
ces), eje que evalla las consecuencias de la enfermedad sobre el individuo y su situacion
en la vida (WHO, 1992).

Este caracter dinamico del concepto de CV, y su constante evolucién con las vicisi-
tudes y los acontecimientos de cada €poca, asi como su conexion con diversos objetivos,
hacen que su definicion constituya un verdadero reto, un objetivo dificil dada la gran can-
tidad de variables que influyen en ella. No existe, por tanto, una definicibn unanimemente
aceptada del concepto de CV, sino multitud de ellas con diferentes puntos en comun. Las
distintas definiciones de este término tienen en comun el recoger un amplio espectro de
dimensiones de la experiencia humana que van desde las asociadas a las necesidades
vitales, tales como comida y cobijo, a las asociadas con desarrollar un sentido de plenitud
y felicidad personal (Aguado, Gonzalez, Alcedo y Arias, 2003).

La dificultad para definir la CV plantea otro tema candente, su evaluacion. Existe
actualmente gran cantidad de instrumentos para medir dicho constructo. Entrevistas es-
tructuradas, escalas, cuestionarios e inventarios han sido elaborados con este objetivo.
Sin embargo, ninguno abarca todos los factores determinantes de la CV, de ahi que con
frecuencia sea necesario utilizar varios de estos instrumentos para conseguir una evalua-
cion global y exhaustiva. En definitiva, la multidimensionalidad y subjetividad del concepto
y la ausencia de una definicibn consensuada hacen que resulte muy compleja su evalua-
cion (Aguado, Alcedo, Rueda, Gonzalez y Real, 2008).

2.2.1. CALIDAD DE VIDA'Y VEJEZ

En el campo de la vejez este concepto de CV esta siendo, al igual que en otros
ambitos de la salud, un tema de gran actualidad y de progresivo interés. Los estudios so-
bre CV en personas mayores se centran principalmente en el analisis de las variables
contextuales, psicologicas y emocionales que determinan el comportamiento de estas
personas. Son multiples los indicadores examinados al respecto. Asi, la salud, las habili-
dades funcionales, los ingresos econdmicos, las relaciones sociales, la actividad, los ser-
vicios sociales y sanitarios, la calidad en el domicilio, la satisfaccidon con la vida y las opor-
tunidades culturales y de aprendizaje, son los indicadores de CV mas frecuentemente
analizados (Casas y Aymerich, 2005).

Ahora bien, la definicién de este concepto de CV se hace dificil debido a la canti-
dad de factores ambientales y personales que abarca. La mayor parte de las definiciones
propuestas aceptan una dualidad del concepto, es decir, una parte objetiva y otra subjeti-



va. Ademas, se subrayan dos constructos claves: la satisfaccion global con el propio estilo
de vida y el control sobre los recursos humanos y ambientales que producen satisfaccio-
nes. Los indicadores objetivos asumen que la salud, el medio ambiente fisico, la calidad
de la vivienda y otros indicadores materiales correlacionan con la CV del sujeto. El pro-
blema que se plantea es su identificacion y la determinacion de su influencia. EI compo-
nente subjetivo de la CV incluye bienestar, felicidad y satisfaccion con la vida. Los deter-
minantes mas importantes de este nivel son las relaciones sociales estables y gratifican-
tes, el control y posibilidad de eleccion de su vida y la satisfaccion de las necesidades in-
dividuales.

Uno de los aspectos més destacados en las investigaciones es el relativo a la au-
tonomia e independencia en los diferentes contextos, dada su reconocida influencia en los
demas ambitos de la vida del sujeto. También a los factores emocionales se les concede
gran importancia por su relacion con los niveles de CV relativos a cuestiones de salud y
con la percepcién de los mismos por parte del sujeto. Asimismo, el apoyo social es otra de
las dimensiones reconocidas como determinantes de la CV de estas personas que enve-
jecen. Se considera una de las variables relevantes en el mantenimiento de la salud y en
el decremento de las enfermedades. Cuando estos apoyos no presentan una intensidad o
calidad adecuada el estado de salud de la persona mayor se deteriora significativamente
(Lucchetti, Corsonello y Gattaceca, 2008; Pinazo, 2005; Stuart-Hamilton, 2002). En defini-
tiva, los factores ambientales, ecoldgicos y sociales juegan un papel muy relevante en el
estado salud de las personas mayores, l0 que a su vez determina la demanda de servi-
cios sociales y sanitarios.

La importancia de estas necesidades y servicios en la determinacion del nivel de
CV no disminuye en el caso de las personas con discapacidad que envejecen. Es mas,
podemos afirmar que su relevancia se incrementa. En el siguiente apartado abordaremos
con detenimiento este tema.

2.2.2. CALIDAD DE VIDA'Y DISCAPACIDAD

Dentro del campo de la discapacidad este concepto de CV también ha venido co-
brando gran interés y relevancia. En la actualidad, y principalmente desde estrategias de-
rivadas de los planteamientos bio-psico-sociales imperantes en las ciencias de la salud, la
mejora de la CV, junto a la normalizacion, rehabilitacion e integracion constituyen los prin-
cipales objetivos de toda intervencion en el campo de la discapacidad.

En lineas generales, se suele hacer referencia a una serie de necesidades que po-
sibilitan llevar una vida satisfactoria y disfrutar de la vejez. En la linea de lo apuntado por
Ramos (2002), estas necesidades se relacionan con los siguientes aspectos: a) recono-
cimiento de la identidad personal de la persona mayor; b) oferta de oportunidades que le
permitan disfrutar de su intimidad e independencia; c) favorecer la libre eleccién en fun-
cion de sus capacidades e intereses; d) posibilidad de oportunidades de ocio y participa-
cion en el ambiente comunitario. La satisfaccion de estas necesidades se consigue cuan-
do las actuaciones van dirigidas hacia la consecucion de una vida estable, a la permanen-
cia de la persona mayor en su ambiente de origen, y a una atencién preventiva en el
ambito sanitario que evite el aumento de la incapacidad y dependencia. La importancia de
estas necesidades y servicios en la determinacion del nivel de CV no disminuye en el ca-
so de las personas con discapacidad que envejecen, es mas, podemos afirmar que su
relevancia se incrementa.



Los estudios que abordan el tema de la CV en las personas con discapacidad se
han centrado principalmente en el andlisis de los factores objetivos que conducen al bien-
estar de estas personas y en los procesos psicolégicos que ayudan a afrontar las limita-
ciones derivadas de la discapacidad y del propio proceso de envejecimiento (Schalock y
Verdugo, 2003; Verdugo y Schalock, 2001). La concepcion mas compartida es la de CV
como satisfaccion global con el propio estilo de vida y el control sobre los recursos huma-
nos y ambientales que producen satisfaccion. CV relacionada de forma significativa con
factores relacionados con la vida en el hogar y en la comunidad, el empleo y la escuela, la
salud y el bienestar, siendo la autodeterminacion un elemento clave en su conceptualiza-
cion. En la ultima década se viene enfatizando la importancia de que las personas con
discapacidad actiuen de acuerdo a sus intereses personales y demuestren su autodeter-
minacion. La posibilidad de elegir sobre cuestiones personales para hacer frente al pre-
sente y planificar el futuro es un elemento importante de la autodeterminacion. Realizar
elecciones es la expresion de la autodeterminacion de la persona. De hecho, las personas
con discapacidad que experimentan una mejor CV son aquellas que disfrutan de una ma-
yor autodeterminacion (Schalock, 2001; Van Loon, 2006; Wehmeyer, 2001, 2006).

Pese a la gran expectacion que este concepto de CV y necesidades percibidas ha
generado en la poblacién general de mayores y en el colectivo de jévenes y adultos me-
dios con discapacidad, especialmente en el ambito de la discapacidad intelectual, es un
tema apenas abordado y carente de apoyo empirico en la poblacién que nos ocupa, las
personas con discapacidad que envejecen. La revision de la bibliografia especializada
refleja importantes limitaciones metodoldgicas. La ausencia de un planteamiento global
gue aborde la panoramica general del proceso de envejecimiento y de modelos teoricos
explicativos de dicho proceso, el abordaje parcial de areas tematicas diversas y desco-
nectadas, la dispersion de la literatura disponible, la mezcla de colectivos estudiados, la
inadecuada y confusa utilizacién de la terminologia, la falta de delimitacion de la doble
experiencia o del doble diagndstico, el muestreo, el disefio y la evaluacion son problemas
excesivamente frecuentes (Aguado, Alcedo y Rueda, 2003; Aguado y Alcedo, 2006).

Asi, por un lado, la ausencia de una clara delimitacion conceptual sobre la materia
ha perjudicado el avance de conocimientos y el desarrollo de lineas de investigacion rele-
vantes. Como ya indicAbamos anteriormente, bajo el epigrafe de “discapacidad y enveje-
cimiento” se incluyen conjuntamente investigaciones centradas en la aparicion de disca-
pacidades en la poblacién mayor y en el proceso de envejecimiento de la poblacién gene-
ral asi como estudios que versan sobre el proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad. Por otro, se ha olvidado el hecho de que el colectivo de personas con dis-
capacidad es heterogéneo y que, por tanto, sus necesidades y la intensidad de éstas var-
ian en funcién de las distintas discapacidades y de las personas que las padecen. Asi-
mismo, también es preciso resefiar la ausencia de un enfoque global y de modelos teori-
cos generales de explicacion y estudio del proceso de envejecimiento de las personas con
discapacidad. Para entender las diferentes facetas de la experiencia de envejecer con una
discapacidad necesitamos un marco conceptual que incluya tanto los aspectos propios del
proceso de envejecimiento como los de la discapacidad y, aunque existen modelos teori-
cos sobre ambos procesos, el problema estriba en conjuntarlos. Los enfoques mas actua-
les sobre este proceso de envejecimiento han puesto el acento en el estudio cualitativo de
las experiencias y en la CV y las necesidades percibidas.

Desde el modelo de las “experiencias”, el concepto central es el de carrera bio-
gréfica, un constructo que permite considerar los aspectos biogréaficos Unicos, los signifi-
cados que tienen la edad y el envejecimiento para las personas y como cambian con el
tiempo. Desde este enfoque, el equipo de Zarb (1993) introduce los conceptos de “carrera
biografica” y “sucesos vitales significativos” en su investigacién sobre la experiencia de la



discapacidad de larga evolucion y sobre la experiencia del envejecimiento con una disca-
pacidad. Su modelo parte de la premisa de que la historia personal de “discapaci-
dad/envejecimiento” es un conjunto de procesos fisicos, emocionales y sociales influidos
por factores desencadenantes que se dan comunmente en la edad avanzada (ejemplo:
periodos de enfermedad-salud, jubilacion, cambios en las circunstancias familiares, pérdi-
da de seres queridos) y que suelen acarrear consecuencias personales, fisicas y sociales
asi como un aumento de la necesidad de apoyo. Las consecuencias de estos factores
desencadenantes estdn mediatizadas por los factores de predisposicion (p.e. circunstan-
cias familiares) que pueden conllevar repercusiones personales o sociales por si mismos.
Las consecuencias se reflejan en unos resultados objetivos y subjetivos que se relacionan
con los significados de dichos sucesos para la persona.

Si nos centramos en el modelo de CV y necesidades percibidas, se entiende que la
satisfaccion de las necesidades es un principio primordial para alcanzar el bienestar per-
sonal del sujeto con discapacidad. En palabras de Schalock (2003), “la CV es el caldo de
cultivo del paradigma emergente de la discapacidad... Crea el marco ideal para un servi-
cio de calidad, la busqueda de resultados de calidad y la mutidimensionalidad del bienes-
tar personal” (p.201). Supone, pues, un principio clave en la planificacion y provision de
servicios relacionados con la educacion, salud e integracién social, y en la evaluacion de
la efectividad de estos servicios. Sin embargo, la gran variedad de modelos conceptuales
y definiciones propuestas sobre CV, se habla de mas de 100 formulaciones y medidas del
constructo (Keith, 2001), hacen dificil el acuerdo en cuanto a su significado. La definicion
propuesta por Schalock, sin duda una de las mas aceptadas por la comunidad cientifica
internacional es, asimismo, la que mas se aproxima a las necesidades e intereses de las
personas con discapacidad que envejecen. La importancia del concepto radica en que
proporciona un conjunto de principios para el incremento del bienestar subjetivo y psicolo-
gico de las personas. Desde este modelo se admite que la CV se relaciona de forma sig-
nificativa con las condiciones de vida deseadas por una persona con relacion al bienestar
fisico, inclusion social, bienestar emocional, desarrollo personal, relaciones interpersona-
les, derechos, bienestar material y autodeterminacién. De la satisfaccién de estas necesi-
dades, que representan el nucleo de las dimensiones de vida de cada uno, depende la CV
de la persona con discapacidad de edad. De estas dimensiones de CV las méas frecuen-
temente citadas en la bibliografia sobre discapacidad y envejecimiento son las de bienes-
tar fisico, recogida en mas del 80% de los estudios revisados, e inclusion social, presente
en casi la mitad de los mismos. Las dimensiones de bienestar emocional, desarrollo per-
sonal y relaciones interpersonales aparecen referidas en un porcentaje que oscila de un
20 a un 30%, aproximadamente. El resto de dimensiones, derecho, bienestar material y
autodeterminacion, solo se encuentran en una décima parte de los estudios (Shalock y
Verdugo, 2003).

En el momento actual, tras mas de dos décadas de estudio del constructo de CV,
se van perfilando una serie de directrices importantes en la investigacion y evaluacion da-
do que pueden servir de base para la medida de resultados de calidad. Estas directrices
son (Schalock y Verdugo, 2006):

e Evaluacion de los aspectos subjetivos y objetivos.
¢ Diferenciacién de resultados a corto y a largo plazo.
e Anadlisis de los predictores de los resultados de calidad.
Todos estos avances en la definicion, evaluacion e investigacion de la CV reflejan

un cambio de vision sobre las posibilidades de vida de las personas con discapacidad, un
cambio que se refleja en un nuevo modo de pensar sobre dichas personas, en el énfasis



en las variables contextuales, en la viabilidad del cambio en la persona, etc., (Verdugo y
Schalock, 2006). Pese a estos avances, la carencia de estudios sobre aquellas necesida-
des fundamentales que constituyen dimensiones e indicadores de CV es muy llamativa.
Ya comentabamos lineas arriba que las publicaciones al respecto son ya numerosas para
el colectivo de jovenes y adultos medios con discapacidad, pero ain es un tema incipiente
para el caso de las personas con discapacidad mayores. Los pocos trabajos que se han
acercado a su estudio, en el entorno espafiol su abordaje es muy escaso (Aiguabella y
Gonzaélez, 1996; Alonso, Serrano y Miron, 2005; Carilla, Carmona, Gallardo y Sanchez,
1999; FEAPS Navarra, 2005; Ferrero, Oslé y Subirats, 2003; Ribes, Coiduras, Jové, Mar-
sellés y Valls, 2004), no permiten llegar a conclusiones definitivas. En general se resalta la
preocupacion por el bienestar fisico, especialmente por la salud y la asistencia sanitaria,
como los indicadores mas destacados y determinantes de la CV en las personas con dis-
capacidad que envejecen. La explicacion viene dada por el hecho de que la percepcion
del sujeto se modifica radicalmente cuando presenta graves problemas de salud. Junto a
estos indicadores, el lugar de residencia y sus caracteristicas, por un lado, y los recursos
de apoyo social existentes, el papel de la familia y de los proveedores de servicios, por
otro, aparecen como componentes vitales de la CV en esta poblacion con discapacidad
gue envejece. De hecho, se postula que los efectos del envejecimiento variaran mas en
funcidn del estado de salud, de las disfunciones especificas y de la disponibilidad de apo-
yos y de necesidades cubiertas que en funcion de la edad cronoldgica de los sujetos.
Ademas, la calidad de la atencién y el apoyo social son factores contextuales determinan-
tes en este proceso de envejecimiento (Levasseur, Desrosiers, Noreau, 2004; Minkler y
Fadem, 2002).

En conclusion, las distintas concepciones de CV en este ambito del envejecimiento
han puesto de relieve un enfoque multidimensional que enfatiza no solo el funcionamiento
fisico y la energia y vitalidad personal, sino también el bienestar psicolégico y emocional,
el funcionamiento social y sexual, los apoyos recibidos y percibidos y la satisfaccion con la
vida. Todos estos indicadores son determinantes para llevar a cabo una adecuada eva-
luacion de la CV en la medida en que permiten hacer operativa su definicion y concretar
su medicion. Deben ser considerados como percepciones de un campo especifico, com-
portamiento o condicién que nos indican el bienestar de la persona. Ademas, la revision
de la investigacion ha demostrado su validez especifica en este &mbito de la discapacidad
y tercera edad (Aguado y Alcedo, 2006).

2.3. EL TEMA DE LA DEPENDENCIA

Un panorama similar al tema de la CV nos lo encontramos cuando se aborda el
tema de la dependencia en el ambito de la discapacidad. Los problemas de dependencia
afectan especialmente a las personas de mayor edad, dentro del colectivo de personas
mayores, y a las personas con discapacidad, y dentro de este colectivo, a las personas
con discapacidad que envejecen o que presentan grandes discapacidades. Ya hace tiem-
po que venimos defendiendo la importancia de atender las necesidades especificas de
aquellas personas que se enfrentan a la doble experiencia de envejecer con una discapa-
cidad, diferenciando lo que es su proceso especifico de envejecimiento de las discapaci-
dades que aparecen por el paso del tiempo (Aguado et al., 2008). También conviene pre-
cisar que dentro del contexto de las condiciones de salud de la persona, la discapacidad
es un atributo inseparable de la dependencia, pero también pueden existir diversos gra-
dos de discapacidad sin que exista dependencia (Querejeta, 2004).



Previamente es preciso aclarar que por dependencia se entiende el estado de
caracter permanente en que se encuentran las personas que, por razones 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 béasicas de la vida diaria. Hablamos de per-
sona dependiente cuando aparecen limitaciones en las capacidades para (IMSERSO,
2005):

¢ Realizar actividades vitales, comer, beber, respirar, excretar, etc.

e Cuidado personal, movilidad, expresion, comunicacién, funciones simboli-
cas, autogobierno, autoproteccion, desenvolvimiento autbnomo, satisfaccio-
nes y relaciones significativas.

e Participar y desempeiiar los roles sociales pertinentes.

Segun datos del Libro Blanco de la Dependencia (IMSERSO, 2005), en el momen-
to actual el nimero de personas con discapacidad para las actividades de la vida diaria es
de 2.486.322; de éstas, 1.125.190 son consideradas personas dependientes; las proyec-
ciones para el afio 2020 hablan de un total 3.504.562 personas con discapacidad y
1.496.226 personas dependientes. Nos encontramos ante una realidad creciente, en parte
explicada por las tasas de supervivencia de determinadas enfermedades crénicas y alte-
raciones congénitas. Supone, pues, este tema de la dependencia un reto ineludible para
las politicas sociales. El importante déficit de los servicios sociales en nuestro pais, la de-
ficiente infraestructura y descoordinacién de los servicios sociosanitarios y la percepcion
creciente de que la dependencia ha de constituir un fendmeno de cobertura publica y no
exclusivamente privada a través de las familias, constituyen, entre otros, factores que jus-
tifican la necesidad de un sistema de proteccion de la dependencia (Bayarri i Catalan,
2006; Rodriguez Cabrero, 2004).

En este sentido, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocioén de la autonom-
ia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia, viene a dar respuesta
a muchos de estos temas pendientes. Dicha ley establece el derecho de todas las perso-
nas que por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la
falta 0 a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de ayuda
y apoyos para su autonomia personal, a recibir atencion puablica. Varios son los principios
en los que se inspira esta Ley de Dependencia (Aguado et al., 2008):

e Caracter universal y publico de las prestaciones.

e Universalidad en el acceso a las prestaciones en condiciones de igualdad.
e Atencion integral e integrada.

e Promocion del mayor grado de autonomia posible.

¢ Permanencia en el entorno habitual.

e Participacién de usuarios y familias en la toma de decisiones.

e Colaboracioén de servicios sociales y sanitarios.

e Cooperacion interadministrativa: estatal, autonomica y local.

e Copago: los beneficiarios de las prestaciones participan en su financiacion
segun el tipo y coste del servicio y su capacidad econémica.

El catalogo de servicios previsto, y que se pondra a disposicion de las personas en
situacién de dependencia, es amplio y variado: i) Servicio de Prevencion de las situacio-



nes de dependencia, ii) Servicio de Teleasistencia, iii) Servicio de Ayuda a Domicilio, iv)
Servicios de Centros de Dia y de Noche y v) Servicios de Atencion Residencial. No cabe
duda de que esta cobertura de servicios supondra uno de los logros mas importantes res-
pecto a la proteccion de las personas en situacion de dependencia de nuestro pais, asi
como la puesta en marcha de nuevos derechos sociales.

La implantacion de este Sistema Nacional de Dependencia puede suponer un gran
avance en la consolidacion de los derechos sociales de este colectivo al promover la au-
tonomia, la calidad de vida y la plena igualdad de oportunidades desde una perspectiva
multidimensional. De hecho, el papel que desempefian los factores ambientales y sociales
en la generacion de conductas dependientes son aun reflexiones poco frecuentes en el
marco de las actuales preocupaciones en torno a la dependencia. Las areas de funciona-
miento sobre las que se ha centrado el estudio de la dependencia han sido principalmen-
te: la dependencia economica (la no cotizacion en el mercado laboral), la dependencia
fisica (pérdida de capacidad funcional para la realizacion de las actividades de la vida dia-
ria), la dependencia social (pérdida de relaciones sociales) y la dependencia mental (inca-
pacidad para tomar decisiones propias). Ahora bien, en el ambito de la discapacidad ha
sido la dependencia fisica el area que ha recibido mayor atencion. Tal es asi, que tiende a
definirse la pérdida de autonomia personal en términos casi exclusivamente fisicos o bio-
l6gicos (Montorio y Losada, 2004). No cabe duda de que esta concepcion unidimensional
de la dependencia es excesivamente reduccionista y deja de lado otras variables, entre
ellas las psicoldgicas y las sociales, tan determinantes y explicativas de la dependencia y
de la calidad de vida en el colectivo de personas con discapacidad que envejecen.
Ademas, no debe olvidarse que el miedo a tener que depender de los demas, o lo que es
lo mismo, la pérdida de autonomia personal es el temor mas frecuente y uno de los prin-
cipales motivos de preocupacion de las personas con discapacidad que envejecen (Nue-
vo, Izal, Montorio, Losada y Marquez, 2003).

En definitiva, es preciso el disefio y puesta en marcha de programas de interven-
cion que prevengan las situaciones de dependencia y potencien la autonomia personal y
la calidad de vida, de modo que faciliten la integracion social de las personas con disca-
pacidades mayores.



3. ESTUDIO DE LAS NECESIDADES Y CV

Ante la ausencia de modelos tedricos solidos y consensuados en relacion al tema
gue nos ocupa, la CV de las personas con discapacidad que envejecen, y la necesidad y
urgencia de programas que potencien la CV a través de la prevencion de las situaciones
de dependencia y de la satisfaccion de las necesidades, nuestro equipo de investigacion
de la Universidad de Oviedo pone en marcha una serie de proyectos con el objetivo de ir
subsanando algunas de estas carencias y lagunas de conocimiento. El estudio de la CV y
las necesidades percibidas por las personas con discapacidad en proceso de envejeci-
miento se ha desarrollado a lo largo de cuatro fases de investigacion (Aguado, Alcedo,
Fontanil, Arias y Verdugo, 2001, 2002, 2003; Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias, Verdugo y
Badia, 2006). Los objetivos de este amplio proyecto pueden resumirse en los siguientes
aspectos:

e Deteccion de las necesidades percibidas, especialmente las relativas a pre-
ocupaciones y necesidades generales y especificas sobre salud personal,
recursos economicos, recursos asistenciales sanitarios, recursos de servi-
cios sociales, barreras arquitecténicas y sociales; soluciones que se propo-
nen como necesarias; medidas y apoyos institucionales que se echan en fal-
ta y vision y pensamientos de futuro.

e Estudio de los principales indicadores de calidad vida: bienestar fisico, inclu-
sion social, bienestar emocional, desarrollo personal, relaciones personales,
derechos, bienestar material y autodeterminacion.

e Andlisis diferencial de las principales necesidades percibidas y de la calidad
de vida segun las distintas tipologias de personas con discapacidad y otras
variables de relevancia.

Para la evaluacién de la CV y las necesidades percibidas se han construido ad hoc
una escala de evaluacion de la calidad de vida y unas entrevistas semiestructuradas con
distintas modalidades (para personas con discapacidad, para familias y para profesiona-
les). La muestra final ha contado con un total de 2.497 personas con discapacidad mayo-
res de 45 afios, procedentes de un total de 17 comunidades autonomas, afectadas de
distintos tipos de discapacidad (discapacidad intelectual (Dl), discapacidad fisica (DF),
deficiencia visual (DV), deficiencia auditiva (DA), trastornos mentales (TM), Alzheimer y
Parkinson), siendo las discapacidades mas representadas la discapacidad fisica sin afec-
tacion cerebral (37,3%), y la discapacidad intelectual (32,3%). Las respuestas aportadas
por estas personas con discapacidades mayores han puesto de manifiesto que perciben
como preocupaciones y necesidades mas importantes, las siguientes, y por este orden
(Tabla 1):
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Tabla 1.

Frecuencia de eleccién de preocupaciones y necesidades percibidas.

las relacionadas con su estado de salud personal, especialmente aquellas que tie-
nen que ver con el estado de salud general, las limitaciones funcionales persona-
les, la presencia de dolores, la dependencia de otras personas y los cuidados per-
sonales diarios;

las tocantes a la existencia de barreras, tanto las de tipo arquitecténico (dificultad
para acceder a edificios y lugares publicos, ausencia de adaptaciones, etc.,) como
las sociales (actitudes de rechazo, ignorancia, marginacion, etc.); asimismo, consti-
tuye motivo de preocupacion frecuente la facilidad de acceso al transporte y acep-
tacion por parte de la sociedad;

las que conciernen a los recursos sociales, ocupando entre estos un lugar desta-
cado los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre, el servicio de ayuda a domicilio y
la calidad y cantidad de las instalaciones sociales;

las que atafien a los recursos sanitarios, tanto la calidad de la asistencia sanitaria
en general, como la asistencia sanitaria domiciliaria y la necesidad de mas y mejo-
res instalaciones sanitarias;

las que corresponden al tipo de convivencia que les deparara el futuro, dénde y con
quien vivir y el futuro de la familia, y la pobreza o escasez de relaciones persona-
les;

las referidas a los recursos econémicos, es decir, problemas con la cuantia de las
pensiones, con la situaciéon econémica familiar y con la independencia econémica.

Frente a estas necesidades y preocupaciones, las soluciones que estas personas

mayores con discapacidad consideran adecuadas y que proponen como medida de res-
puesta a tales necesidades son multiples y variadas, pero destacan por su frecuencia de
eleccion las siguientes, y por este orden (Tabla 2):
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Tabla 2. Porcentaje de casos de eleccion de soluciones propuestas (N= 2.497).

e propuestas de tipo econdmico, principalmente subida de las pensiones e incremen-
to de la ayuda familiar;

e propuestas relacionadas con la supresion de barreras, tanto las arquitectonicas
como las sociales;

e propuestas relativas a recursos de servicios sociales, en especial, creacion de ser-
vicios de apoyo al ocio y tiempo libre y la mejora de la ayuda a domicilio;

e propuestas que atafien a la salud personal, en concreto, ayuda para cuidados per-
sonales diarios y apoyo a los cuidadores informales;

e propuestas de recursos asistenciales sanitarios, con énfasis en la mejora de la ca-
lidad y cantidad de las instalaciones sanitarias;

e soluciones al tema del transporte, lo que acarreard mayor autonomia y posibilidad
de participacion en ambientes variados;

e necesidad de contar con profesionales mas especializados que puedan aportar una
atencion mas precisa y adecuada a las personas con discapacidad que envejecen,;

Por otro lado, en el andlisis de las medidas y apoyos institucionales que las perso-
nas mayores con discapacidad echan en falta, destacan por su elevado porcentaje de
eleccion el apoyo de los ayuntamientos, medida demandada por un 43,1% de casos, el
incremento de los recursos de las asociaciones, 38,9%, la coordinacion entre las distintas
administraciones, 32,9%, y la igualdad de oportunidades, con un 31,0% de casos de elec-
cion.

Asimismo, los datos recogidos ponen de manifiesto que las personas con discapa-
cidades mayores presentan diferencias significativas en el tipo y nimero de preocupacio-
nes y necesidades que perciben en funcién de que presenten un tipo u otro de discapaci-



dad (Tabla 3). El tipo de discapacidad aparece como variable influyente que determina
preocupaciones y necesidades distintas en el proceso de envejecimiento.

N° preocupaciones y necesidades

Recode Descripcién Subconjunto para alfa = .05

de la discapacidad N 1 2 3 4 5 6
Duncan®® DA 192 3,84

DV 141 7,04

Alzheimer 143 7,36 7,36

DI 807 7,57 7,57

™ 168 7,93 7,93 7,93

DF Otras sin AC 260 8,74 8,74 8,74

DF por EN 303 9,27 9,27

Parkinson 115 9,30 9,30

DF con AC 251 10,16 10,16

DF LM 117 10,96

Sig. 1,000 ,250 ,072 ,074 ,064 ,255

Se muestran las medias para los grupos en los subconjuntos homogéneos.

a. Usa el tamarfio muestral de la media armonica = 182,288.

b. Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media arménica de los tamafios de los grupos. Los niveles de error de tipo | no e:
garantizados.

Tabla 3. Diferencias en numero total de preocupaciones y necesidades
percibidas en funcién del tipo de discapacidad (Prueba de Duncan).

El analisis de Duncan arroja grupos bien diferenciados en relacion a este aspecto.
Asi, los colectivos de personas con deficiencia auditiva (DA) y con deficiencia visual (DV)
expresan menor porcentaje de preocupaciones. En cambio, los colectivos de personas
con lesion medular (DF LM) y con discapacidad fisica con afectacion cerebral (DF con
AC) son los que manifiestan mayor nimero de preocupaciones. En general, los grupos de
discapacidad fisica presentan una media de necesidades y preocupaciones elevada. En
una zona intermedia se sitlan los grupos de discapacidad intelectual (DI) y trastorno men-
tal (TM). No son, pues, un colectivo homogéneo. Estos datos permiten afirmar que apare-
cen marcadas diferencias en el numero de necesidades, soluciones y apoyos percibidos
por nuestros sujetos en funcién de padecer uno u otro tipo de discapacidad. Si bien es
cierto que todas estas personas pueden compartir problemas similares y estan préximas
en muchas cuestiones, también lo es que su proceso de envejecimiento es tan variable
como en el resto de la poblacién.

Por ultimo, y dado que la familia constituye el eje fundamental sobre el que gira la
ayuda y atencion a las personas con discapacidad, en todas las etapas de la vida, vejez
incluida, resulta necesario y urgente identificar las necesidades percibidas, especialmente
las relativas a la CV, las soluciones propuestas y las medidas y apoyos requeridos, tal y
como son percibidas por estas familias. En la medida en que se conozcan dichas necesi-
dades podremos poner a su disposicion los servicios que precisen con la pretensién de
gue puedan ejercer su papel de cuidador de la forma mas adecuada y con los menores
riesgos para su salud y sus proyectos vitales. Con este propdésito, en las diferentes fases



del proyecto se evaluaron las opiniones de los familiares acerca de las necesidades y
demandas que perciben. Las respuestas aportadas por un total de 1.170 familiares, prin-
cipalmente hermanos, permiten afirmar, en primer lugar, que son muchas y variadas las
necesidades relativas a CV que los familiares de nuestros discapacitados de edad perci-
ben como no satisfechas y ante las que demandan también multiples y variadas solucio-
nes. En segundo lugar, la gran sintonia y acuerdo que aparece en todos las areas anali-
zadas (necesidades, soluciones, medidas y apoyos requeridos y pensamientos sobre el
futuro) entre los discapacitados de edad y sus familiares. Las coincidencias entre todos
ellos han sido muy elevadas (Tabla 4). Comparten todos ellos la preocupacion por las
cuestiones relacionadas con la salud personal, area que al igual que ocurria en la muestra
de personas con discapacidad recoge el mayor porcentaje de respuestas. La preocupa-
cion por las barreras, recursos sociales y asistenciales presentan, siguiendo la tendencia
de sus familiares con discapacidad, frecuencias de eleccion elevadas. De hecho, un
40,3% de estos familiares coinciden en sefialar su preocupacion por las barreras arqui-
tectonicas y un 34,9% muestra la necesidad de luchar contra las barreras sociales. Por
tanto, no soélo los sujetos con discapacidad de edad estan sensibilizados ante este tema.
Sus familiares también consideran que estas barreras limitan la plena integracion y parti-
cipacion en la vida comunitaria de estas personas.
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Tabla 4. Muestra familiar (N = 1.170). Frecuencia de eleccion de preocupaciones y
necesidades percibidas.

En cuanto a las soluciones que proponen los familiares, los recursos econémicos
son los que presentan mayor porcentaje de respuestas y de casos. De hecho, un 50,0%
de estos familiares directos es el recurso que proponen junto al incremento de la ayuda
familiar, seflalado por un 27,6% de casos. Otra de las soluciones propuestas que mas
comparten las familias es la ayuda para cuidados personales diarios, sefialada por casi un
34% de los entrevistados. Se demandan ayudas centradas en el hogar o en el entorno



gue potencian y posibilitan la permanencia en el nucleo familiar de la persona discapaci-
tada. En relacion a este tipo de recursos, el méas solicitado es la asistencia o ayuda a do-
micilio, necesidad percibida por un 34,8% de los familiares y propuesta por un 26,5% co-
mo solucién importante a los problemas derivados de la situacion de discapacidad de sus
mayores. También los familiares han mostrado un porcentaje de respuestas y de casos
relevante para el tema de los servicios de apoyo al ocio y tiempo libre. Supone una nece-
sidad sefialada por casi un 40% de los familiares y propuesta como solucion en un 31,1%
de casos. No soélo constituyen necesidades percibidas por las familias sino que también
representan, junto a la subida de pensiones, la solucion mas frecuentemente demandada
por las personas afectadas. Estos datos constatan el creciente reconocimiento de la im-
portancia del ocio en la vida de estas personas.

En resumen, las necesidades percibidas por las personas con discapacidad de
edad estan relacionadas fundamentalmente con la salud, dependencia de otras personas
en actividades de la vida diaria, ayuda a domicilio, barreras arquitectonicas y carencia de
recursos economicos,. También son muchas y muy variadas las soluciones que las per-
sonas con discapacidad de edad plantean, con toda coherencia, como estrategias para
afrontar y dar respuesta a las preocupaciones y necesidades anteriormente sefaladas.
Soluciones preferentemente relacionadas con la provisién de recursos de servicios socia-
les, de salud y de seguridad social, econémicos, ayudas para actividades de la vida diaria
y barreras arquitecténicas. Ademas, y en la linea de algunos otros trabajos (Salvatori,
Tremblay y Tryssenaar, 2003), aparecen muchas coincidencias y gran sintonia en las ne-
cesidades percibidas por personas afectadas y familias. Entre estas coincidencias son
dominantes las relacionadas con el ocio y tiempo libre, la salud personal, los recursos de
servicios sociales, donde y con quién vivir en el futuro y la aceptacion por la sociedad.



4. CONCLUSIONES

En conclusion, las distintas concepciones de CV en este ambito del envejecimiento
han puesto de relieve un enfoque multidimensional que enfatiza no sélo el funcionamiento
fisico y la energia y vitalidad personal, sino también el bienestar psicologico y emocional,
el funcionamiento social, los apoyos recibidos y percibidos y la satisfaccion con la vida.
Todos estos indicadores deben ser considerados como percepciones de un campo es-
pecifico, comportamiento o condicidon que nos indican el bienestar de la persona. Estos
indicadores van a estar determinados por los cambios fisicos y psicolégicos que experi-
mentan las personas con discapacidad en esta etapa del ciclo vital. Estos cambios son
potencialmente problematicos, no soélo por la incomodidad que crean sino también por las
adaptaciones que requieren en el tipo de vida personal y las ayudas adicionales que se
necesitan para compensar el funcionamiento alterado o en declive. Pero, y esto es lo mas
importante, dichos cambios van a estar determinados por el nivel de cobertura que pre-
senten las necesidades de estas personas, cobertura que también va a determinar el nivel
de dependencia que adquiera la persona con discapacidad que envejece. Se acepta que
los efectos del envejecimiento variaran, mas que en funcion de la edad cronologica de los
sujetos, del estado de salud, de las disfunciones especificas y de la disponibilidad de apo-
yos y de necesidades cubiertas. Ademas, estos cambios no se presentan de forma inva-
riable ni afectan a todos por igual. El envejecimiento biolégico y el social pueden o no ser
correlativos. El colectivo de personas con discapacidad es muy heterogéneo. Sus necesi-
dades varian en funcién de las distintas discapacidades y de las personas que las pade-
cen. Examinar y tener en cuenta lo comun y lo especifico de envejecer segun cada una de
las distintas discapacidades permitird adecuar los apoyos que se faciliten desde los orga-
nismos publicos para ajustarse a las necesidades de estas personas, dada su heteroge-
neidad.

Ahora bien, no debemos olvidar que muchos de los recursos dirigidos a este colec-
tivo de mayores con discapacidad, concebidos y disefiados en su mayoria para personas
jovenes-adultas, no se ajustan a las necesidades que aparecen en el proceso de enveje-
cimiento. Esta realidad, infrecuente sélo hace unas pocas décadas, se plantea como uno
de los grandes retos a los que debe hacer frente nuestro sistema de atencion y proteccion
social. La aparicién de mas y nuevas necesidades obliga a importantes replanteamientos.
Las politicas de mayor tradicion y calado, tales como la atencion temprana, integracion
escolar y laboral, etc., se dirigen apenas al 35% del total de la poblacion con discapaci-
dad. Otras, como las relacionadas con la provision de cuidados de larga duracion, estan
poco desarrolladas. Quizas el mayor cambio estribe en pasar de atender sélo a los déficits
del individuo con discapacidad a tomar en cuenta, con vistas a su modificacion y adapta-
cion, los diversos entornos en los que esa persona y su familia viven y participan. El grado
en el que se colman las necesidades de este colectivo de personas con discapacidad de
edad y las de los miembros de sus familias determinara la CV individual y familiar.

Urge, pues la puesta en marcha de actuaciones y soluciones adecuadas a estas
necesidades no cubiertas. Interesa, sobre todo, dar servicios de calidad y con calidad ya
gue son la mejor garantia de que los derechos de estas personas se cumplen de acuerdo
a sus necesidades y expectativas. Tampoco debemos olvidar que no sélo el servicio y su
prestacion han de ser de calidad, sino que debe serlo también la gestion del propio siste-
ma que, dada la pluralidad de organizaciones que intervienen, ha de moverse en parame-
tros de transparencia y credibilidad, lo que exigira instrumentos que lo hagan posible me-
diante la informacién objetiva y fiable IMSERSO, 2005). Ademas, ha de primar la coordi-
nacion entre los distintos servicios de modo que tengan garantia de continuidad en el se-
guimiento de sus necesidades, prestandoles atencién coherente y coordinada, indepen-
dientemente de que los 6rganos obligados a prestar los servicios pertenezcan a distinto



departamento o dependan de distinta administracion. Desde estos planteamientos es ne-
cesario la puesta en marcha de diversas lineas de actuacion dirigidas a promover la mejo-
ra de la CV de la poblacion objeto de esta investigacion. Estas sugerencias, que abarcan
ambitos variados, se podrian concretar en las siguientes pautas de intervencién (Aguado,
Alcedo, Arias y Rueda, 2006; Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias, Verdugo y Badia, 2006):

Ambito de los recursos y servicios sociales: resulta prioritaria una ayuda a
domicilio adaptada a las necesidades de los usuarios y de la unidad familiar,
por tanto lo mas flexible posible; ayudas centradas en el hogar o en el entor-
no, combinando los multiples servicios disponibles (atencion domiciliaria, te-
leasistencia, centros de dia, servicios de respiro, programas de apoyo a fa-
miliares y cuidadores, etc.); servicios de ocio y tiempo libre integrados dentro
de los recursos existentes en la propia comunidad; apoyo integral y conti-
nuado al cuidador principal, de modo que permita promover su satisfaccion
personal en relacién a las tareas de cuidado; alternativas residenciales que
den respuestas a las variadas necesidades de este colectivo.

Ambito de la salud y de los recursos asistenciales sanitarios: coordinacion
entre los servicios sanitarios y los servicios sociales para obtener una mayor
y mejor cobertura de las necesidades de esta poblacion; promover el esta-
blecimiento de relaciones mas calidas y humanas entre profesionales y pa-
cientes; implantacion de unidades geriatricas en los hospitales que facilitar-
ian un abordaje rapido y precoz de las enfermedades crénicas que afectan a
los mayores con discapacidad durante la vejez.

Potenciacion de los recursos econdmicos: prestaciones econémicas vincu-
ladas a la contratacién de servicios que permitan el acceso a aquellos recur-
sos que pueden ser mas utiles y eficaces tanto para la persona con discapa-
cidad como para el cuidador; compensacion econdmica por cuidados en el
entorno familiar; fomento de politicas que aumenten la seguridad econémica
de esta poblacion, tales como jubilacion anticipada, desgravaciones fiscales,
exenciones y permisos especiales para cuidadores, etc.

Remocién de todo tipo de barreras: adaptar los entornos a las capacidades
de estas personas para mejorar su independencia pues son muchos aun los
espacios publicos que estan fuera del alcance de las personas con discapa-
cidad mayores; las barreras actitudinales y sociales también han de modifi-
carse; una opcion es introducir cambios culturales por la via educativa: edu-
car en la necesidad de conseguir una sociedad de bienestar para todos, en
la que las personas con discapacidad mayores estén, participen y haya que
tenerlas en cuenta.

Formacion: programas que habran de tener en cuenta a los cuidadores in-
formales, a los cuidadores profesionales de atencion directa y a los profe-
sionales especializados; en el caso de los profesionales especializados, ur-
ge la revision del curriculo basico de las titulaciones universitarias implicadas
en la atencién de las personas con discapacidad; es preciso que estos pro-
fesionales cuenten con una informacion mas precisa y completa sobre los
temas que afectan a las personas con discapacidad mayores.
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