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La familia, primer germen de una sociedad solidaria 
y responsable

La familia es probablemente la institución más decisiva en el 
desarrollo de la persona y los poderes públicos deben velar 
por su protección con leyes y con un mejor trato en materia de 

impuestos, empleo, vivienda, salud y educación.

En este sentido, el Gobierno está ultimando un Plan Integral de Apo-
yo a la Familia, en el que participan nueve ministerios y que se presen-
tará en la segunda mitad de este año. Un plan que estará plenamente 
coordinado con la reforma fiscal y que tendrá una profunda orienta-
ción social.

El plan estará centrado, prioritariamente, en el apoyo a la familia y 
a las clases medias, la creación de empleo, la conciliación y los retos 
demográficos como el envejecimiento de la población. 

Entre sus objetivos está la protección a las familias, atajar la pobreza 
infantil, en línea con los objetivos del Plan de Inclusión Social, y po-
tenciar aquellas medidas que ofrezcan un entorno favorable y positivo 
a la vida familiar. 

La familia como prioridad. Ese es uno de los objetivos del Gobierno, 
cuyo presidente, Mariano Rajoy, ha afirmado en una de sus inter-
venciones con motivo de la celebración del Día Internacional de la 
Familia, que es responsabilidad del Ejecutivo proteger al hogar con 
leyes y con un mejor trato en materia de impuestos, empleo, vivienda, 
salud y educación.

Rajoy ha resaltado que la familia es el “primer germen de una socie-
dad solidaria y responsable y el respaldo que todos encuentran en la 
vida cuando se tienen problemas o dificultades”.

El hogar es realmente el pilar básico de la sociedad, constituye un ver-
dadero núcleo de solidaridad y de apoyo frente a las difíciles circuns-
tancias que se están viviendo y, por ello, debe contar con la protección 
y el respaldo de la Administración.

Un respaldo que debe intensificarse cuando se trata de atender a fa-
milias con hijos con discapacidad, pues los recursos y apoyos de todo 
tipo se hacen más necesarios y, en la mayoría de los casos, no siempre 
están suficientemente preparadas para afrontar los cambios.

Por eso en el Plan Integral de Apoyo a la Familia existe un área de 
actuación dirigida a las familias de personas con discapacidad, que 
contempla servicios de información, orientación y formación; diseño 
de programas formativos para familias cuidadoras, servicio de ayuda a 
domicilio, servicio de estancias diurnas, servicio de estancia temporal 
en residencias y ayudas a asociaciones de familiares.

Proteger y dignificar la familia, darle la relevancia y la visibilidad que 
merece, es una tarea de todos, que debe iniciarse desde todos los ám-
bitos, desde la empresa hasta los medios de comunicación.

Entre todos hemos de aportar soluciones y prestar los apoyos necesa-
rios a los sectores más implicados, a fin de que las familias con hijos 
con discapacidad hagan efectivo su derecho a una educación y a una 
vida tan digna, plena, autónoma e independiente como sea posible.
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Nuestra 
portada 

La familia es el primer 
contexto socializador 

por excelencia, el primer 
entorno natural en 

donde los miembros que 
la forman evolucionan 
y se desarrollan a nivel 

afectivo, físico, intelectual 
y social. En ocasiones, la 
familia debe adaptarse 
a cambios imprevistos 
como el nacimiento de 

un hijo con necesidades 
especiales derivadas de 

discapacidad.
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Comienza un nuevo reinado

Felipe VI proclamado Rey de España

Felipe VI ha sido 
proclamado Rey de 
España en el Congreso 
de los Diputados, en 
Madrid, en un acto 
sobrio y austero, 
celebrado el 19 de junio 
en el que ha jurado 
la Constitución y ha 
pronunciado su primer 
discurso como monarca. 

RAP
Fotos: Casa de Su Majestad  
el Rey / Borja Fotógrafos

Sus Majestades los Reyes, junto a la Princesa de Asturias y la Infanta Doña Sofía, durante la interpretación del Himno Nacional

Los actos solemnes de la jorna-
da comenzaron cuando Don 
Juan Carlos colocó el fajín 

de capitán general de las Fuerzas 
Armadas a su hijo, en un breve 
acto celebrado en el Palacio de la 
Zarzuela ante la Reina Letizia, el 
ministro de Defensa y la cúpula 
militar al completo. 

Después, Felipe VI se dirigió al 
Congreso de los Diputados, donde 
fue proclamado Rey, para después 
hacer un recorrido en coche por 
las principales arterias de la capital 
hasta el Palacio Real.

Desde primeras horas de la 
mañana fue una jornada austera 
y sencilla, pero a la vez solemne 
alegre y próxima a los ciudadanos.

El Rey trató de contagiar 
su entusiasmo por “esta gran 
nación” y los españoles se volca-
ron con muestras de afecto y de 
apoyo en las calles de Madrid.

Los Reyes fueron recibidos 
en la carrera de San Jerónimo 
hacia las 10.30 horas con hono-
res de los tres Ejércitos, saluda-
ron al presidente del Gobierno, 
Mariano Rajoy, al presidente del 
Congreso, Jesús Posadas, y al pre-
sidente del Senado, Pío García 
Escudero en la Puerta de los Leo-
nes. Tras saludar ya en el interior 

al resto del Ejecutivo, entraron 
al hemiciclo donde los asistentes 
recibieron a los nuevos Reyes en 
pie y con un aplauso cerrado.

Ya en el interior del hemici-
clo, se vivieron momentos muy 
emotivos. El presidente del Con-
greso de los Diputados, Jesús 
Posada, abrió la sesión solem-
ne de proclamación. Don Feli-
pe tomó la palabra y mostró 
“su profunda emoción” ante la 
etapa que inicia y aseguró que se 
enfrenta “con la mayor esperan-
za en el futuro de España”. El 
nuevo monarca ha apostado por 
“una monarquía renovada para 
un tiempo nuevo”.

A su lado, sus hijas, la Prin-
cesa Leonor y la Infanta Sofía le 
escuchaban con mucha atención 
sentadas en dos sillones en los 
que no les llegaban los pies.

Una España unida y diversa
El Rey lanzó un mensaje claro 

al ámbito político: “en esa Espa-

ña unida y diversa, basada en la 
igualdad de los españoles, en la 
solidaridad entre sus pueblos y 
en el respeto a la ley, cabemos 
todos, caben todos los senti-
mientos y sensibilidades”.

En la primera parte de su dis-
curso de proclamación ante las 
Cortes el Rey Felipe VI rindió un 
sentido homenaje “de gratitud” 
a su padre, Don Juan Carlos, por 
su reinado “excepcional” y por 
haber convocado a los españoles 
“a un gran proyecto de concordia 
nacional que ha dado lugar a los 
mejores años de nuestra historia 
contemporánea”. También tuvo 
palabras de gratitud hacia su 
madre, la Reina Sofía, “por toda 
una vida de trabajo”.

“El Rey debe atenerse al 
ejercicio de las funciones que 
constitucionalmente le han sido 
asignadas”, ha dicho antes de 
asegurar que respetará la divi-
sión de poderes. “No tengan 
dudas de que sabré hacer honor 



al juramento que acabo de pro-
nunciar. Encontrarán en mí a 
un jefe del Estado leal y dis-
puesto a escuchar y a defender 
siempre los intereses generales”, 
ha señalado.

Cercanía a los ciudadanos 
Felipe VI transmitió su 

cercanía a los más afectados 
por la crisis y aseguró 
que “tenemos el deber 
moral para revertir esta 
situación”.

“Me gustaría que 
miráramos hacia delante, 
hacia una España reno-
vada”, ha asegurado. El 
nuevo Rey ha explicado 
que “garantizar la convi-
vencia de los españoles 
es y será siempre una res-
ponsabilidad ineludible 
de los poderes públicos”.

El Rey ha defendido 
que “los hombres y muje-
res de mi generación 

aspiramos a 
revitalizar la 
Nación”, ha 
a s e g u r a d o . 
“ D e s e a m o s 
una Espa-
ña en la que 
todos los 
c iudadanos 
m a n t e n g a n 
la esperanza 
en las insti-
tuciones, con 
una menta-
lidad abierta 
y un espíritu 
solidario”, ha 
dicho.

“Debemos revitalizar la con-
vivencia con respeto mutuo”, 
ha agregado y ha pedido que 
“trabajemos todos juntos” con 
“lealtad” en torno a los nuevos 
objetivos del siglo XXI. “Somos 
una gran nación, creamos y con-
fiemos en ellos”, ha comentado.

Felipe VI se ha referido a las 
lenguas cooficiales como “patri-
monio común” y como puentes 
para el diálogo. Y, en esta parte 
del discurso, ha citado entre 
aplausos a Castelao o Machado 
como escritores que las han rei-
vindicado.

El Rey concluyó su discurso 
dando las gracias en castellano, 
catalán, euskera y gallego y seña-

lando que “en 
el respeto a la 
Ley, cabemos 
todos”. 

Al término 
del discurso, 
Don Felipe 
recibió un 
largo aplauso 
del público 
y un beso de 
Doña Leticia.

Normalidad 
democrática

El presi-
dente de las 
Cortes, Jesús 

Posada aseguró que “se inicia 
un nuevo Reinado” y ha desta-
cado la normalidad democrática 
y el liderazgo de España en la 
sociedad internacional, acorde 
a su tradición. “Hoy España se 
enfrenta a nuevos problemas”, 
ha dicho.

A continuación, los Reyes presi-
dieron, acompañados de la Prince-
sa de Asturias y la infanta Sofía, un 
desfile militar desde la escalera de 
la Puerta de los Leones.

Después iniciaron un reco-
rrido en automóvil descubierto 
desde el Congreso de los Diputa-
dos hasta el Palacio de Oriente, 
en el que saludaron a los ciu-
dadanos que habían acudido al 

Paseo del Prado, calle de 
Alcalá, Gran Vía, Plaza 
de España y Plaza de 
Oriente.

Una vez llegados al 
Palacio Real, los Reyes, 
sus dos hijas, Don Juan 
Carlos y Doña Sofía 
salieron al balcón central 
del Palacio para saludar a 
los presentes en la plaza.

Los actos finalizaron 
con la recepción de los 
nuevos Reyes en los salo-
nes del Palacio Real para 
saludar a los asistentes 
en el Salón del Trono.

Comienza un nuevo reinado

Felipe VI proclamado Rey de España

Sus Majestades los Reyes, junto a la Princesa de Asturias y la Infanta Doña Sofía, durante la interpretación del Himno Nacional

“Deseamos 
una España en 
la que todos 

los ciudadanos 
mantengan la 

esperanza en las 
instituciones, con 
una mentalidad 

abierta y un  
espíritu solidario”

Su Majestad el Rey durante su Mensaje de 
Proclamación ante las Cortes Generales
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Cristina Rodríguez-Porrero recibe la 
distinción de “Amiga de la Discapacidad”

E l Comité Español de Representantes de 
Personas con Discapacidad (Cermi) ha con-
cedido a Cristina Rodríguez-Porrero Miret, 

hasta ahora directora del Centro de Referencia 
Estatal de Autonomía Personal y Ayudas Técnicas 

(Ceapat) del Imserso, la distinción de “Amiga de 
la Discapacidad” por “su valiosa contribución a 
la extensión de la accesibilidad universal, las tec-
nologías asistivas y los productos de apoyo para 
la inclusión entre las personas con discapacidad y 
las personas mayores”.

El Cermi considera que la labor de Rodríguez-
Porrero en su etapa como directora del Ceapat, 
que acaba de finalizar por jubilación, se ha carac-
terizado por una “intensa” y “fecunda” actividad 
en favor de la consecución de entornos inclusi-
vos, respetuosos y acogedores con la diversidad 
humana, potenciando la autonomía personal y la 
vida en comunidad para las personas con necesi-
dades de apoyo.

Rodríguez-Porrero recogerá la distinción de 
“Amiga de la Discapacidad” el próximo 7 de julio, 
en un acto público que se celebrará en la sede de 
Cermi en Madrid.

cartascartas
TURISMO,  
UN DERECHO DE TODOS 

Me parece muy importante 
que de cara al verano se orga-
nicen jornadas de turismo para 
todos, pues las personas que 
tienen una discapacidad, tanto 
física como psíquica, necesitan 
tener información sobre estos 
temas. Desde este punto de 
vista, la participación de las per-
sonas con discapacidad en estos 
eventos es fundamental para 
buscar vías de apoyo para que 
se pueda practicar el turismo de 
la mejor forma posible, y que 
este no sea el derecho de unos 
pocos, sino de todos, tanto de 
las personas con discapacidad, 
como de las que no la tienen.

María Ángeles Rozas
Madrid

POR UNA VIDA 
NORMALIZADA

Me parece que la vida de las 
personas con discapacidad es 
mucho más dura y penosa que 
las de las demás, pues no solo 
es difícil su desarrollo personal 
y social, en el sentido de las 
barreras físicas y psicológicas, 
sino que sufren discriminación 
por parte de la sociedad, lo 
que lleva a un sentimiento de 
desgana y separación de la vida 
normalizada.

Cada vez más se ha tratado 
de integrar a las personas con 
discapacidad, pero queda mucho 

por hacer en todos los campos, 
no es suficiente ni el derecho 
igualitario, ni el diseño para 
todos. Gracias por la publicación 
de esta carta.
Mari Luz Sanz 
Zaragoza

Pueden dirigir sus cartas 
a la Redacción de la revis-
ta Autonomía Personal, 
por correo a: Ginzo de 
Limia, 58, 28029 Madrid; 
por correo electrónico:  
cfarinas@imserso.es, o por 
fax: 91 703 39 73.
La Redacción de la revista se 
reserva el derecho de extrac-
tar o reducir los textos.
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I Jornada sobre 
Maltrato a las 
Personas con 
Discapacidad

Congreso que se concibe como un punto de 
encuentro para debatir aspectos referidos a la 

adquisición, aprendizaje y evaluación de la lengua 
de signos española, y toma especial relevancia en 
el marco de lo dispuesto en materia de aprendizaje, 
conocimiento y uso de las lenguas de signos en la 
Ley 27/2007.

Fecha: del 2 al 3 de octubre de 2014
Lugar: Salón de Actos del Consejo Superior de 
Investigaciones Científicas (CSIC) en Madrid

Información: 
Eva Aroca Fernández
Centro de Normalización Lingüística de la Lengua de 
Signos Española
C/ Islas Aleutianas, 28. 28035 Madrid
Tel.: 91 376 85 60

Correo electrónico: eva.aroca@cnlse.es
Página web: http://www.cnlse.es/congreso-cnlse-2014

Aplicación de la Ley 
de racionalidad en 
los servicios sociales

El curso versa sobre la 
aplicación de la Ley de 

racionalidad y sostenibilidad 
relativa a la Administración 
Local en relación a cómo 
se implementan los 
servicios sociales por la 
Administración Pública. 
Organizado por el Imserso y 
la Universidad Internacional 
Menéndez Pelayo de 
Santander, tendrá lugar en 
esta ciudad en septiembre.
Fecha: del 3 al 5 de 
septiembre de 2014
Lugar: UIMP (Santander)

Información: 
Web de la UIMP

IX Jornadas Científicas Internacionales de Investigación 
sobre Discapacidad: Prácticas profesionales y 
organizacionales basadas en la evidencia

Novena edición de las jornadas científicas que trianualmente 
organiza el INICO. El lema que centrará los contenidos para esta 

ocasión será “Prácticas profesionales y organizacionales basadas en la 
evidencia”, con el objetivo de subrayar la importancia de fundamentar 
nuestras acciones en el conocimiento científico y en la experiencia 
acreditada con datos. Se llevarán a cabo los días 18, 19 y 20 de 
marzo del año 2015 en la Hospedería Fonseca de la Universidad de 
Salamanca, en Salamanca.

Fecha: del 18 al 20 de marzo de 2015
Lugar: Salamanca (España)

Información:
Secretaría de las Jornadas: 
Instituto Universitario de Integración en la Comunidad (INICO)
IX JORNADAS CIENTÍFICAS INTERNACIONALES
Facultad de Psicología
Avenida de la Merced, 109-131
37005 Salamanca
Tel.: 923 294726 // 923 294726
Fax 923 294685
Correo electrónico: jornadasdiscapacidad@usal.es
Página web: http://inico.usal.es/jornadasdiscapacidad

Sociedad de la 
información y 
sociedad del 
bienestar

En el marco de la sociedad 
de la información, las 

nuevas tecnologías pueden 
aplicarse con el fin de 
alcanzar mayores cotas de 
autonomía y participación 
para las personas 
mayores, en situación 
de dependencia o con 
discapacidad.
En este curso se expondrá 
el papel que pueden 
desempeñar las TIC en 
los servicios sociales y 
se presentará de forma 
resumida el contexto en el 
que estas pueden ayudar 
para seguir construyendo la 
sociedad del bienestar.

Fecha: del 16 al 18 de julio
Lugar: Universidad 
Complutense, El Escorial

Información: 
Página web del Imserso
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E N T R E V I S T A

Susana 
Camarero 

SECRETARIA DE ESTADO DE SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD

“La Ley de Discapacidad, 
por primera vez, reconoce 
de forma expresa que las 
personas con discapacidad 
son titulares de derechos”
La política social es la más cercana a las personas, la que determina 
y tiene consecuencias en el día a día. Gestiona asuntos relacionados 
con el menor, la familia, la atención a las personas dependientes o con 
discapacidad… De estas y otras cuestiones nos habla en esta entrevista la 
secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, Susana Camarero.

Madrid/Cristina Fariñas
Fotos: Edu Vilas Chicote

L
a política social también desa-
rrolla medidas en todo aquello 
que tiene que ver con la igual-
dad de oportunidades y elimi-
nación de la discriminación 
por razón de sexo, origen racial, 
religión, orientación sexual o 
cualquier circunstancia social o 

personal. “Es –afirma Susana Camarero– algo 
fundamental en una sociedad que respete los 
derechos de las personas y la erradicación de 
cualquier forma de violencia de género”.

¿Qué líneas fundamentales articula y persi-
gue la política social?

En la primera parte de la legislatura, el 
Gobierno ha centrado sus esfuerzos en resol-
ver el problema más urgente, salir de la crisis 
económica. Ha sido necesario adoptar medi-
das de racionalización de recursos públicos, 
medidas difíciles pero necesarias. Una vez 
mejorada la situación económica, en esta 
segunda parte de la legislatura se emplearán a 
fondo en las políticas sociales, en las personas 
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más vulnerables. Entre sus prioridades está ata-
jar los niveles de pobreza, ya que hay muchas 
familias que lo están pasando mal, y sobre ellas 
hay que actuar.

A la política social también corresponde la 
propuesta, elaboración y desarrollo de las nor-
mas, actuaciones y medidas destinadas a llevar 
a cabo la igualdad de trato y de oportunidades, 
especialmente entre mujeres y hombres, y faci-
litar y promover la participación de las mujeres 
en todos los ámbitos de la vida. También le 
compete el desarrollo de actuaciones en mate-
ria de drogodependencias.

¿Cuáles son las aportaciones más relevantes 
de la Ley General de derechos de las personas 
con discapacidad y de su inclusión social, 
publicada el día 3 de diciembre en el Boletín 
Oficial del Estado?

Esta ley supone un gran avance ya que, por 
primera vez, establece un marco jurídico que 
reconoce de forma expresa que las personas 
con discapacidad son titulares de derechos y 
aborda, desde la igualdad de oportunidades, 
la protección de estos derechos en todos sus 
ámbitos –sanitario, social, educativo, laboral, 
etc.– y reconoce de forma expresa el principio 
de libertad en la toma de decisiones de las 
personas con discapacidad.

Se trata de una norma que se rige por los 
principios de respeto a la dignidad, a la vida 
independiente, respeto por la diferencia como 
parte de la diversidad y la condición huma-
na, igualdad de oportunidades, accesibilidad 
universal, diálogo civil y transversalidad de las 
políticas, lo que implica que la discapacidad 
esté contemplada en todas y cada una de las 
actuaciones políticas, y por todas las Adminis-
traciones.

Desde el punto de vista del ordenamiento 
legal, recopila en una sola norma legisla-
ción muy dispersa en este sentido, y no solo 
recopila, sino que también actualiza toda la 
legislación existente y la armoniza desde la 
perspectiva de derechos de la Convención 
Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad.

Algo que me parece muy importante es que 
también define los diferentes tipos de discrimi-
nación por esta causa y la prohíbe en todas sus 
manifestaciones. En este sentido, se refuerza 
la consideración especial de “discriminación 
múltiple”, para garantizar los derechos de las 

“La Ley General de 
discapacidad protege  
de manera especial  
a niñas, niños  
y mujeres  
con algún tipo  
de discapacidad”



personas que están en una situación de acusa-
da vulnerabilidad, de aquellos susceptibles de 
ser víctimas de discriminación por más de un 
motivo. Por esta razón, la ley protege de mane-
ra especial a las niñas, los niños y las mujeres 
con algún tipo de discapacidad.

Espacio sociosanitario

En relación al tan nombrado “espacio socio-
sanitario”, ¿qué planes y proyectos tiene el 
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e 
Igualdad para hacerlo efectivo y que con-
tribuya al bienestar de los ciudadanos de 
nuestro país?

Se han iniciado una serie de trabajos con 
las comunidades autónomas en la definición 
de una estrategia de atención y coordinación 
sociosanitaria que esperamos den sus frutos en 
próximos meses. Para ello se ha presentado un 

documento con las líneas 
generales del contenido 
de dicha estrategia a los 
directores generales de 
las áreas sanitaria y social 
de todas las comunida-
des autónomas, como 
paso previo a un trabajo 
conjunto a través de dis-
tintos grupos, y así poder 
presentar una propuesta 
a los Consejos Territo-
riales correspondientes 
(Sanidad y Servicios 
Sociales y Dependencia).

La participación en 
este proceso de diálogo 
de todas aquellas entida-
des que prestan servicios 
sociosanitarios, tanto del 
tercer sector como del 
sector empresarial priva-
do, debe constituir un 
elemento fundamental 
para el diseño definitivo 
de la estrategia sociosa-
nitaria, dada la impor-
tancia de las entidades 
colaboradoras en la pro-
visión de servicios, tanto 
sanitarios como sociales, 
en el ámbito de la aten-
ción a las personas.

Mayor participación de 
la mujer en el ámbito 
económico

El Plan Estratégico de Igualdad de Oportu-
nidades, ¿en qué medida equiparará la repre-
sentatividad de las mujeres con los hombres, 
como proceso integrador avanzado?

El Plan Estratégico de Igualdad de Opor-
tunidades es el instrumento a través del cual 
el Gobierno define los objetivos y medidas 
prioritarios para eliminar cualquier discri-
minación por razón de sexo e impulsar la 
igualdad de oportunidades entre mujeres y 
hombres.

Dedica el eje 4 a la participación de las 
mujeres en los ámbitos político, económico y 
social, estableciendo líneas de actuación para 
avanzar hacia una participación equilibrada 
en los distintos ámbitos de decisión política, 
económica y social.

13personalAutonomía
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E N T R E V I S T A

Se establecen medidas al objeto de analizar 
la presencia equilibrada de mujeres y hombres 
en los puestos de representación y decisión 
política y para promover la participación de 
mujeres en puestos de representación y direc-
ción de la Administración general de Estado.

Me quiero centrar en las medidas para 
incrementar la participación de las mujeres en 
puestos directivos y de responsabilidad en el 
ámbito económico, con la implantación volun-
taria en empresas del principio de presencia 
equilibrada, con especial atención a comités 
de dirección y consejos de administración. 
En este sentido, se han llevado a cabo desde 
el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales 
e Igualdad, medidas innovadoras para favo-
recer la implantación voluntaria, en estrecha 
colaboración con las empresas, apelando a su 
responsabilidad social y a su compromiso con 
la igualdad de oportunidades para avanzar en 
este ámbito. 

¿Qué pasos se están dando para incrementar la 
presencia de las mujeres en puestos directivos?

Recientemente hemos puesto en marcha, 
junto a treinta y una de las empresas más 
importantes presentes en nuestro país, una ini-
ciativa flexible, integral y novedosa, que aborda 
la presencia de mujeres en los comités de direc-
ción y los puestos directivos, ya que eliminar 
los obstáculos en todos los niveles de promo-
ción es la manera de que las mujeres lleguen de 
forma natural y en la proporción que realmen-
te les corresponde a los puestos de máxima 
responsabilidad. Además, próximamente se 
va a poner en marcha la segunda edición del 
proyecto “Promociona”, en colaboración con 
la CEOE y con fondos del Espacio Económico 
Europeo. Este proyecto incorpora actuaciones 
destinadas a comprometer a las empresas en 
la selección y promoción de talento femenino 
en sus plantillas y a facilitar a mujeres de gran 
formación y experiencia conocimientos e ins-
trumentos adicionales para facilitar su acceso a 
la alta dirección y la creación de una red visible 
de mujeres con mérito y capacidad incuestio-
nables, y con la voluntad de promocionar en 
puestos de responsabilidad para aportar lo 
mejor de ellas mismas a sus empresas. 

También, el Consejo de Ministros del 23 de 
mayo ha aprobado la remisión a las Cortes del 
Proyecto de Ley para la mejora del Gobierno 
corporativo de las empresas, que contempla, 
entre otras medidas, el establecimiento de un 
objetivo de representación en los consejos de 
administración para el sexo con menos pre-

“La discapacidad 
está contemplada en 
todas y cada una 
de las actuaciones 
políticas y por todas las 
Administraciones”
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sencia, y a que en el informe anual de gobier-
no corporativo hay que incluir “información 
sobre las medidas que, en su caso, se hubiesen 
adoptado para procurar incluir en su consejo 
de administración un número de mujeres que 
permita alcanzar una presencia equilibrada de 
mujeres y hombres, así como las medidas que, 
en su caso, hubiere convenido en este sentido 
la comisión de nombramientos”.

¿Qué medidas se están poniendo en marcha 
para favorecer el envejecimiento activo de las 
personas mayores?

El envejecimiento activo y la solidaridad 
intergeneracional requieren, entre otras cosas, 
la participación de cada persona en la sociedad 
a lo largo de la vida, de forma que se aseguren 
las oportunidades y el acceso a los servicios, 
las actividades políticas, sociales, recreativas y 
culturales, así como el voluntariado. Todo ello 
ayuda a mantener a las personas mayores en 

las redes de relación social, reduciendo su ais-
lamiento. El fomento de la participación en la 
sociedad ayuda a vivir más tiempo y con mayor 
independencia, esto es, con más autonomía. El 
papel de las Administraciones públicas es muy 
importante en este aspecto, señaladamente las 
comunidades autónomas y las entidades loca-
les que, por su cercanía al ciudadano, pueden 
ayudar, tanto con el despliegue de los dispositi-
vos correspondientes, como con el liderazgo en 
las actuaciones que propicien la autonomía y la 
participación de las personas mayores en todo 
tipo de actividades de envejecimiento activo.

Desde la Secretaría de Estado estamos 
elaborando distintas propuestas y, entre ellas, 
cabe señalar las contenidas en el documento 
de Propuestas para el desarrollo de las orienta-
ciones del Consejo de la Unión Europea, de 6 
de diciembre de 2012, relativas a las personas 
mayores, que fue presentado el pasado día 27 
de febrero.

Susana  
Camarero  
Benítez
Nacida en 1970, Susana Camarero ha 
sustituido en el cargo a Juan Manuel 
Moreno, que ocupó la Secretaría de 
Estado de Servicios Sociales e Igualdad 
desde el inicio de la legislatura. 
Licenciada en Derecho por la Universidad 
de Valencia, casada y con un hijo, ha sido 
portavoz de Servicios Sociales del Grupo 
Popular en el Congreso de los Diputados 
y diputada en las Cortes Valencianas 
entre 1995 y 2000. Es diputada nacional 
desde el año 2000 (VI, VIII, IX y X 
Legislaturas).
Camarero es, además, miembro de la 
Junta Directiva Nacional del Partido 
Popular, vocal suplente de la Diputación 
Permanente, vocal de la Comisión de 
Igualdad, vocal de la Subcomisión para la 
Racionalización de Horarios, Conciliación 
y Corresponsabilidad, y vocal de la 
Subcomisión de Estudio sobre las Redes 
Sociales, entre otras responsabilidades.
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El Imserso organizó un 
curso sobre “Políticas 
públicas de atención 
a personas mayores 
dependientes: hacia 
un sistema integral 
de cuidados” en el 
que responsables y 
profesionales de la 
gestión y planificación 
de servicios 
profundizaron en 
el análisis de la 
atención a las 
personas mayores 
dependientes, de 
sus necesidades 
y de los retos 
que se plantean 
en el futuro 
inmediato.

Juan Manuel Villa/RAP
Fotos: Eduardo Vilas

Los cuidados 
sociosanitarios de  
las personas mayores



Un elemento que focali-
zó el desarrollo del cur-
so fue el desarrollo de 
la Ley de Dependencia 
durante los siete años 
de su funcionamiento 

y los desafíos y demandas que deben 
abordar las Administraciones públi-
cas para implantar un modelo integral 
de cuidados. 

La estructura del encuentro permi-
tió disponer de una amplia perspecti-
va de la situación actual, de manera 
que se profundizó en el marco euro-
peo de prestación de cuidados, las ca-

racterísticas de un modelo integral de 
cuidados, el aspecto sociosanitario, la 
contribución de los agentes sociales al 
sistema, la cuestión de la financiación 
de la actuación de las políticas públi-
cas, o la perspectiva de género en la 
atención a las personas que precisan 
cuidados de larga duración.

La protección de las personas 
mayores dependientes en la Unión 
Europea fue el tema de la primera po-
nencia. El objetivo era contextualizar 
el sistema de atención a las situaciones 
de dependencia español respecto a los 
sistemas de protección europeos. 

El experto de la Universidad de 
Alcalá de Henares, Vicente Marbán, 
explicó que los sistemas de protección 
pública obedecen a la necesidad de 
dar una respuesta a situaciones que 
desbordan el ámbito individual y fa-
miliar, o forma de socializar las nece-
sidades.

Modelos de atención

Los factores desencadenantes a 
los que aludió Marbán se centran en 
el envejecimiento de la población, el 
crecimiento de la población de más de 
80 años y el crecimiento de las causas 
sobrevenidas que pueden causar de-
pendencia, como son los accidentes o 
las enfermedades. 

Además se encuentran factores 
como la incorporación de las mujeres 
al mercado laboral con una menor 
posibilidad de cuidado familiar, el 
menor tamaño de las familias o el des-
bordamiento de atención sanitaria.

Los modelos europeos citados 
fueron el nórdico, el liberal, el corpo-
rativo y el mediterráneo. En cuanto al 
nórdico, se destacó su fundamento en 
una red de servicios sociales muy po-
tente, su carácter de derecho universal, 
su financiación a través de impuestos 
y el copago, las prestaciones mediante 
servicios sociales y ayudas técnicas, o 
su gestión por parte de los municipios.

El modelo corporativo, propio 
de Francia o Alemania, tiene como 
características su carácter de derecho 
social universal con un nivel contri-
butivo y otro no contributivo. Así, 
el nivel contributivo se financia me-
diante cotizaciones mientras que el 
no contributivo se costea a través de 
los impuestos. Existen prestaciones 
de servicios, monetarias con un tope, 
y de ayudas técnicas que se gestionan 
desde la Seguridad Social, las regiones 
y los municipios.

Propio del Reino Unido e Irlanda 
es el modelo liberal, que es universal 
en la atención sanitaria mientras que 
en servicios sociales la protección es 
de carácter asistencial. La financiación 
es mediante impuestos y copago, y la 
gestión de cheques de servicios y pres-
tación económica es a través de los 
municipios.
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Tener hábitos de 
vida saludables 

puede evitar 
la situación de 

dependencia 
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PERSONAS 
MAYORES
Y DEPENDENCIA
En España, se estima que el 
número total de personas con 
alguna discapacidad es superior 
a cuatro millones, lo que signifi-
ca un 10 por 100 de la población 
española. El porcentaje de perso-
nas con limitaciones aumenta 
conforme aumenta la edad y 
especialmente se acelera alrede-
dor de los 80 años.
Cuando llegamos a mayores, 
son muchas las causas que nos 
pueden llevar a estar ligados a 
otras personas por estados de 
falta o pérdida de autonomía 
física, psíquica o intelectual.
No obstante, esto puede suceder 
a cualquier edad, ya que hay 
varios tipos de dependencia, que 
se pueden presentar en diferen-
tes grados:

•	 Física: no podemos realizar 
nuestras funciones corpo-
rales y básicas de la vida 
diaria (tareas domésticas, 
de higiene, alimentación, 
control de esfínter, etc.). 

•	 Social: cuando depende-
mos de una o varias perso-
nas emocionalmente para 
refugiarnos en una pérdida 
humana.

•	 Económica: pasamos a ser 
miembros dependientes de 
un hogar.

•	 Mental: perdemos nuestra 
capacidad de tomar decisio-
nes propias.

	
Por lo tanto, es importante ha-
cer todo lo que esté en nuestras 
manos para evitar la situación 
de dependencia llevando hábi-
tos de vida saludables.

Existe una clara interrelación 
entre salud y dependencia. Si 
ya se ha llegado a la presencia 
de la dependencia, unos cuida-
dos sanitarios adecuados son 
esenciales para una adecuada 
adaptación de la persona a su 
nueva situación para mejorar en 
lo posible su calidad de vida.
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España se encuentra en el modelo 
mediterráneo, que se caracteriza por ser 
cuasi universal; se trata de un derecho 
mixto con universalidad en la atención 
sanitaria y prestación asistencial en 
cuanto a los servicios sociales. 

La financiación es por copago, im-
puestos y cotizaciones. Vicente Marbán 
incidió durante su disertación en que 
no existe ningún modelo que sea puro, 
pero que se caracterizan por tener ras-
gos comunes que los categorizan.

Por otro lado, indicó que se están 
produciendo tendencias de reforma 
que se encaminan a favorecer las presta-
ciones económicas frente a los servicios, 
para controlar mejor el gasto, especial-
mente en los modelos muy consolida-
dos; a fomentar la libertad de elección 
entre las distintas prestaciones, a priori-
zar las situaciones de dependencia más 
graves, o a incrementar el peso de la ges-
tión privada de los servicios.

Financiación

Uno de los argumentos más impor-
tantes acerca de la atención integral de 
las personas mayores dependientes es el 
de la financiación de dicha atención. El 
secretario general del Imserso, Francis-
co Ferrándiz, incidió en la idea de con-
figurar modelos híbridos en cuanto a 
fuentes de financiación con impuestos, 
cotizaciones y seguros, y en cuanto a la 
participación en los costes a través del 
copago y del aseguramiento. 

Asimismo abogó por la colabora-
ción entre el sector público y el privado, 
y subrayó la necesidad de la sostenibili-
dad como factor indispensable de equi-
librio de gastos/costes y financiación.

Ferrándiz explicó que los factores 
de estabilidad sobre los que hay que 
trabajar son la legitimidad social, una 
financiación suficiente y estable, au-
tosostenibilidad por la generación de 
la actividad económica y el empleo, la 
interdependencia con otras políticas 
públicas, y mejoras en la eficiencia y la 
productividad en la gestión.

Sobre la Ley de dependencia en 
España, la subdirectora general de Pla-
nificación, Evaluación y Ordenación 
normativa del Imserso, Isabel Herranz, 
indicó que en sus siete años de existen-
cia la evaluación de la misma permite 

indicar que se ha gene-
rado un cuerpo nor-
mativo de desarrollo 
de la ley que es prolijo 
y complejo, con más 
de 200 iniciativas nor-
mativas. 

Por otro lado, ex-
plicó que el baremo de 
valoración de la depen-
dencia no está contras-
tado y que el proceso 
de reconocimiento de la situación de la 
dependencia es complejo y presenta di-
ferencias por comunidades autónomas. 
Herranz abogó por adoptar medidas de 
mejora, simplificación y ordenación, y 
de incremento de la transparencia.

La necesidad de generar una cartera 
de servicios de atención sociosanitaria 
como medida de atención integral en 
los cuidados de larga duración de las 
personas mayores dependientes fue 
otro de los puntos relevantes de deba-
te. Además se incidió en la importancia 
de responder a las necesidades de los 
ciudadanos y no en qué institución o 
entidad preste la atención.

Comunidades autónomas  
y dependencia

La gestión en España de la valora-
ción, reconocimiento y atención a la 
dependencia por parte de las comuni-
dades autónomas invitó a que responsa-
bles públicos autonómicos participaran 
activamente en el curso. 

La mesa sobre las perspectivas de la 
atención a las personas mayores depen-
dientes en las comunidades autónomas 
incorporó aspectos comunes y diferen-
ciados en la atención a las personas en 
situación de dependencia.

Cristina Gavín, directora gerente 
del Instituto Aragonés de Servicios 
Sociales, destacó la alta tasa de depen-
dencia en un territorio de gran exten-
sión y poca densidad de población, o 
la dispersión poblacional en pequeños 
municipios rurales, como elementos 
que suponen un problema para una 
prestación de servicios adecuada. 

A pesar de ello, Gavín indicó que 
Aragón es una de las comunidades que 
más ayudas y prestaciones a la depen-
dencia ejecutan, e insistió en los avan-

ces que se están realizando para desa-
rrollar una coordinación sociosanitaria 
eficaz; además, subrayó que se trabaja 
para las personas, por lo que la priori-
dad es dar respuesta a sus necesidades 
con calidad y calidez: “Trabajamos con 
personas, no con expedientes”, dijo.

La coordinación real de servicios 
y la continuidad de los cuidados fue 
una de las ideas clave que desarrolló 
Luis Martínez Hervás, director gene-
ral de Coordinación de Atención a 
la Dependencia de la Comunidad de 
Madrid. 

Por otro lado, también destacó la 
importancia de implantar una coor-
dinación sociosanitaria y que el ciu-
dadano sea atendido de una manera 
integral y coordinada.

La realidad de la insularidad fue 
el aspecto destacado en la prestación 
de servicios a las personas en situación 
de dependencia por parte del director 
general de Servicios Sociales del Go-
vern de les Illes Balears, Rafael Rome-
ro. Además, explicó que, a pesar de la 
diversidad de realidades territoriales, 
“hay muchos retos que son comunes y 
también la forma de abordarlos”.

La situación, circunstancias y pro-
blemas de los cuidadores profesionales 
y no profesionales fue otro de los as-
pectos debatidos durante el seminario, 
así como la necesidad de acreditar los 
servicios que se prestan a las personas 
mayores en situación de dependencia. 

La perspectiva de género fue pro-
tagonista con la ponencia de María 
Ángeles Durán, del CSIC, que desta-
có la labor de las mujeres cuidadoras y 
reivindicó su valor económico y social. 
Además, profundizó en la feminiza-
ción de las situaciones de dependen-
cia, tanto en la prestación de cuidados 
como en la recepción de los mismos.

El porcentaje de personas
con limitaciones aumenta

conforme aumenta la edad y 
se acelera alrededor

de los 80 años
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Jornada, organizada por el 
Imserso, sobre “Políticas Públicas 
y Estado de Bienestar.  
Sistemas de información social”

Los mecanismos  
de protección social 
en España, a debate
Los servicios sociales, la atención 
sanitaria, el sistema de pensiones y 
su desarrollo en España fueron los 
temas fundamentales en la jornada, 
organizada por el Imserso, “Políticas 
Públicas y Estado de Bienestar. 
Sistemas de información social”. 

En la jornada se realizó un 
análisis exhaustivo sobre 
la situación de las políticas 
públicas destinas al man-
tenimiento del Estado de 
bienestar, atendiendo a las 

variables sociales y económicas que 
inciden en la ejecución efectiva de 
las mismas.

La evolución de los sistemas de 
protección social, desde su nacimien-
to, y su proyección, especialmente en 
lo que respecta a las personas mayores, 
fue el tema que desarrolló José Gar-
cía Romero, experto de la Dirección 
General del Imserso. Así, explicó la 
puesta en marcha de sistemas de pro-
tección social en España y destacó la 
necesidad de dar respuesta a los retos 
que plantea el envejecimiento demo-
gráfico en nuestro país.

De esta manera, la protección ju-
rídica a las personas mayores debe 
responder a sus necesidades, y la pro-
tección social debe desarrollarse en la 
atención sanitaria, en el terreno eco-
nómico, a través de las pensiones, y en 
los servicios sociales. 

García Romero destacó la especial 
atención que requieren las personas 
con edades avanzadas que pueden pre-
sentar un importante deterioro bioló-

gico. Por otro lado, abogó por trabajar 
por acentuar la integración y cohesión 
social, y aspectos fundamentales como 
la accesibilidad universal y el diseño 
para todos. 

La no discriminación y el respeto y 
desarrollo de los derechos ciudadanos 
fueron argumentos utilizados, junto a 
aspectos como la bioética y el respeto a 
la dignidad, e instrumentos de protec-
ción jurídica como la Ley de autono-
mía del paciente, las instrucciones al 
final de la vida, la atención en situacio-
nes de dependencia, la incapacitación, 
la tutela o la curatela.

Sistema de pensiones

La protección económica de las 
personas mayores a través de un siste-
ma de pensiones adecuado como parte 
fundamental del Estado de bienestar 
fue el tema que abordó la interventora 
del Instituto Nacional de la Seguridad 
Social (INSS), Gloria Redondo. 

En cuanto a la situación actual del 
sistema de pensiones, Redondo indicó 
que los datos muestran que el impacto 
de las recientes reformas en el sistema 
han dado lugar a que la pensión media 
se haya incrementado un 3,2% en mayo 
de 2014 respecto a mayo de 2013, que 

el gasto interanual en pensiones sea un 
3,2% mayor en mayo de este año, que 
el número de pensiones se haya incre-
mentado o que los ingresos del sistema 
aumentaran un 1,13% en abril de 2014 
respecto al año pasado.

El mantenimiento del sistema y su 
eficacia fue otro de los aspectos trata-
dos. Redondo aludió al estancamiento 
económico y a la necesidad de incor-
porar el factor de sostenibilidad y a te-
ner en cuenta la esperanza de vida

En este sentido, explicó que el Li-
bro Blanco de la Comisión Europea 
de 2012 sobre los sistemas de pensio-
nes en la UE incorpora como puntos 
básicos el equilibrio entre el tiempo 
de actividad laboral y jubilación, el 
incremento en la participación en el 
mercado laboral de trabajadores de 
más edad, la vinculación de la edad 
de jubilación al incremento de la es-
peranza de vida, el favorecimiento de 
la prolongación de la vida laboral, y la 
potenciación de los planes privados de 
jubilación.

Sistema Nacional de Salud

Los sistemas de información estata-
les y autonómicos en el sistema sanita-
rio fue el tema que abordaron Carlos 



ESPECIAL      MAYORES Y DEPENDENCIA

21personalAutonomía

Moreno, subdirector general de Recur-
sos Humanos del Sistema Nacional de 
Salud (SNS), y Joaquín Rubio, direc-
tor del Observatorio del SNS. 

Entre los objetivos sobre los que 
profundizaron para el mantenimiento 
y mejora del sistema se encontraban la 
sostenibilidad, mejorar la eficacia y la 
eficiencia, acabar con las irregularida-
des, aumentar la cohesión y aumentar 
la corresponsabilidad del usuario. 

Asimismo, se incidió en la conse-
cución de la equidad en el acceso a la 
cartera de servicios y de la igualdad en 
todas las comunidades autónomas.

Moreno indicó la necesidad de 
abordar algunos retos como la falta 
de adecuación entre la oferta y la de-
manda de servicios sanitarios a la evo-
lución de la población, con el enveje-
cimiento demográfico y la cronicidad 
como aspecto relevantes, la falta de 
adaptación al contexto económico, la 
falta de sintonía con las reformas en 
la UE, la existencia de desigualdades y 
descoordinación en los servicios sani-
tarios entre comunidades autónomas,  
la ausencia de una estrategia integral 
sobre política farmacéutica, así como 
la falta de sensibilidad de los pacientes 
sobre los costes reales de la sanidad y 
su financiación.

La mejora de los sistemas de in-
formación en los sistemas educativos 
y en los servicios sociales en los que 
confluyen los sistemas autonómicos y 
el sistema estatal. 

Sagrario Loza, directora del Centro 
de Recuperación de Personas con Dis-
capacidad Física de Lardero (La Rioja), 
dependiente del Imserso, disertó sobre 
el Plan Concertado del Sistema de 
Información de Usuarios de Servicios 
Sociales (Siuss) y el Sistema de Infor-
mación del Sistema para la Autonomía 
y Atención a la Dependencia (Sisaad). 
El primero nace a través de convenios 
y el segundo nace por ley. El Siuss lo 
desarrollan leyes autonómicas, com-
prende transferencias del Imserso y 
proporciona datos cada seis meses. El 
segundo obliga por ley a dar esa infor-
mación, crea una gran expectación y se 
vive como un instrumento de control.

El reto de la Administración elec-
trónica y los objetivos de las reformas 
en la Administración fueron otros de 
los puntos desarrollados en una jorna-
da donde se profundizó en el Estado 
de bienestar y los sistemas que lo ha-
cen posible; una coordinación efecti-
va y una mejora en la gestión fueron 
puntos que se visibilizaron como im-
prescindibles.

Por Estado de bienestar se 
entiende el conjunto de 

actividades desarrolladas por 
los Gobiernos que guardan 
relación con la búsqueda 
de finalidades sociales y 
redistributivas a través de los 
presupuestos del Estado. 
Se refiere, por tanto, a la 
actividad desarrollada por la 
Seguridad Social en cuatro 
frentes: transferencias en dinero 
(por ejemplo, subsidios de 
desempleo o vejez), cuidados 
sanitarios (un sistema de salud 
universal y gratuito), servicios 
de educación (garantizar el 
acceso al conocimiento de todos 
los ciudadanos) y provisión de 
vivienda, alimentación y otros 
servicios asistenciales.
La expresión “Estado de 
bienestar” apareció por primera 
vez en 1942, en un documento 
denominado “Informe Beveridge” 
(el título original era “Social 
Insurance and Allied Services”). 
Dicho documento sirvió para 
establecer los pilares del 
sistema de seguridad social 
británica y para que por 
primera vez se hablara de un 
Estado de bienestar. Sus tres ejes 
fundamentales eran la vivienda 
familiar, la salud pública y el 
empleo, si bien como se ha 
señalado en la actualidad el 
término sobrepasa esas tres 
funciones.

ESTADO DE 
BIENESTAR
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El “Tercer 
Informe 
Discapacidad 

y Familia”, presentado 
recientemente por la Fundación 
Adecco, señala que el 90% de las 
familias encuestadas asegura 

que tener 
un hijo con 
discapacidad 

aporta valores hasta entonces 
desconocidos como aprender a 
priorizar, fuerza de voluntad, 
tolerancia, amplitud de miras 
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o empatía. A la familia 
dedicamos los dos primeros 
artículos de esta sección, 
para continuar con otras 
cuestiones relacionadas con 
la coordinación sociosanitaria 
en España, la calidad de vida 

como aspecto esencial en 
todos los recursos de atención 
a las personas con demencia 
y el desarrollo de programas 
de reentrenamiento en pinza, 
presa y tareas manipulativas en 
niños con autismo.
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 A FONDO
Familia y discapacidad
La Fundación Adecco 
ha elaborado el “Tercer 
Informe Discapacidad 
y Familia”, cuyo 
objetivo es realizar 
una aproximación 
a la situación de 
las familias que 
tienen a personas 
con discapacidad, 
así como identificar 
sus preocupaciones, 
necesidades y 
demandas. 
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Fundación Adecco

El pasado 15 de mayo se 
celebró el Día Internacio-
nal de la Familia, una con-
memoración que alcanza 
en 2014 su vigésimo ani-
versario, ya que fue pro-
clamado en 1994. Por 
este motivo, la Fundación 

Adecco realizó una encuesta a 500 
familias residentes en España, que ha 
servido de base para elaborar el “Ter-
cer Informe Discapacidad y Familia”. 

La principal conclusión del infor-
me es que para las familias el hijo con 
discapacidad es lo más importante.

Las familias encuestadas realizan 
demandas y peticiones para mejorar su 

Las familias con hijos con 
discapacidad invierten una media 
de 400 € mensuales en terapias y 

tratamientos específicos

El “Tercer Informe Discapacidad y Familia”, presentado recientemente por la Fundación 
Adecco, nos invita a profundizar en la situación de miles de familias que están atravesando 
grandes dificultades en tiempos de crisis, como pueden ser aquellas que tienen algún 
miembro con discapacidad y cuya inversión media en terapias y tratamientos específicos 
para sus hijos asciende a 400 euros mensuales, según el estudio.
Palabras clave: familia, discapacidad, terapia, empleo, bienestar.

RESUMEN



ABSTRACT
The «Third Report Disability and Family», presented recently by the Adecco Foundation, 
invites you to delve into the situation of thousands of families who are experiencing 
great difficulties in times of crisis, such as those who have a member with disabilities and 
whose average investment in therapies and specific treatments for their children amounts 
to 400 euros a month, according to the study. 
Key words: family, employment, disability, therapy, wellness.

situación y la calidad de vida de su hijo 
con discapacidad. Una de sus gran-
des preocupaciones es el gasto anual 
que ocasionan los cuidados al familiar 
con discapacidad, que asciende a una 
media de 4.800 euros. 

Para un mayoritario 33,8%, esta 
cantidad representa entre el 20 y el 
30% del presupuesto familiar. Para 
otro 18,4%, la cuantía supone entre 
el 30 y el 40% del total de ingresos 
familiares.

Según el Instituto Nacional de Esta-
dística (INE), un 75% de las familias 
con miembros con discapacidad afirma 
llegar con dificultad a fin de mes, frente 
al 60% del resto de las familias. Ade-
más, el 58% de las familias encuestadas 
se sustenta con un solo salario.

Frente al aspecto económico, preva-
lece el sentimiento familiar: el 90% de 
los encuestados asegura que tener un 
hijo con discapacidad le ha aportado 
valores hasta entonces desconocidos. 
Los más repetidos: aprender a priorizar, 
fuerza de voluntad, tolerancia, ampli-
tud de miras o empatía.

Otro de los datos a tener en cuenta 
es que un 59% cree que su hijo con 
discapacidad no podrá trabajar nunca, 
principalmente debido a prejuicios en 
la sociedad y en la empresa.

Pero la sobreprotección tampoco 
ayuda: 4 de cada 10 encuestados opta 
por pautar y supervisar a su hijo en 
lugar de fomentar que desarrolle por sí 
mismo sus tareas. 

El familiar con discapacidad  
es lo primero

Los resultados de la encuesta arro-
jan un gran compromiso de las fami-
lias con sus hijos con discapacidad. 
De hecho, un 85% de los encuestados 
afirma que estos reciben terapias o 
tratamientos específicos que impactan 
positivamente en su desarrollo. Frente 
a ellos, un 15% declara lo contrario, en 
la mayor parte de los casos por imposi-
bilidad de afrontar el gasto.

Centrándonos en este 85%, obser-
vamos que la media de gasto mensual 
dirigido a estas terapias se sitúa en los 
400 euros mensuales, cifra que anual-
mente asciende a los 4.800 euros.

Esta cantidad llama especialmente 
la atención si la traducimos a porcen-
taje. Así, para un mayoritario 33,8%, 
esta cantidad representa entre el 20 y el 
30% del presupuesto familiar. Por otra 
parte, para un 18,4%, la cuantía supo-
ne entre el 30 y el 40% del presupuesto 
familiar. Además destaca un 4,8% para 
el que la cantidad representa más del 
40% de sus ingresos.

Según Teresa Pérez, consultora de 
Plan Familia en la Fundación Adecco: 
“Estas terapias son diferentes a las acti-
vidades extraescolares que realizan los 
hijos sin discapacidad (fútbol, ajedrez, 
natación, etc.), ya que estas persiguen 
un objetivo formativo o de ocio, y 
las que reciben los niños con disca-
pacidad tienen un objetivo médico o 

terapéutico: mejorar la calidad de vida, 
el estado de salud, la autonomía física 
y/o psíquica, la integración laboral o 
el desarrollo psicosocial. En la mayoría 
de los casos, hablamos de tratamientos 
de larga duración, que se prolongan 
en el tiempo para reforzar habilidades 
adquiridas y conseguir nuevas”:

Llegar a fin de mes:  
un reto mayor

Un 58% de las familias se sustenta 
a partir de los ingresos de una sola per-
sona. En otras palabras, solo uno de 
los dos progenitores tiene empleo. En 
muchos casos, esta situación se debe a 
una elección por parte de los padres, 
quienes optan porque uno de los dos 
trabaje fuera de casa, mientras que otro 
se encargue de manera directa de los 
cuidados que el hijo con discapacidad 
requiere.

Siendo mayoritario el porcentaje 
de familias en las que solo un miembro 
trabaja, resulta lógico pensar que las 
dificultades para llegar a fin de mes se 
hacen mayores.

Según constata la Encuesta de 
Condiciones de Vida realizada por el 
INE, aproximadamente un 65% de 
las familias españolas encuentra más o 
menos dificultades para hacer frente a 
sus gastos mensuales.

Esta situación aparece acentuada 
en el caso de las familias que tie-
nen a una persona con discapacidad. 
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Las familias con hijos con 
discapacidad invierten una media 
de 400 € mensuales en terapias y 

tratamientos específicos



Según la presente encuesta, un 75% 
encuentra dificultades para llegar a fin 
de mes. Un 29% de ellas afirma que 
tiene que afrontar “muchas dificulta-
des;” un 17% encuentra “dificultades” 
y otro 29% “ciertas dificultades”.

El siguiente cuadro muestra esta 
información en detalle. En rojo, apa-
recen las familias que encuentran 
dificultades para llegar a fin de mes, 
clasificadas en función de la intensi-
dad de esta dificultad. En blanco, las 
que no encuentran ningún tipo de 
problema.

Entre las causas que subyacen a 
los mayores apuros de las familias con 
miembros con discapacidad, podemos 
destacar los ya mencionados recursos 
destinados a su atención y los trata-
mientos específicos que recibe el fami-
liar, para mejorar su calidad de vida y 
fomentar su desarrollo.

Prioridad n.º 1: el bienestar  
del familiar con discapacidad

Tengan o no dificultades para lle-
gar a fin de mes, los encuestados 
tienen claro que el bienestar de su 
familiar con discapacidad está por enci-
ma de todo.

Según un 90% de los encuestados, 
el hecho de tener un hijo con discapa-
cidad le ha aportado una nueva pers-
pectiva de la vida y se ha enriquecido 
como persona y ser humano.

De todos los valores citados por los 
encuestados, algunos han sido repeti-
dos de forma recurrente. En esta tabla 
reflejamos el Top 10, por orden de 
menciones:

Aquí rescatamos la observación 
que ha realizado una de las encuesta-
das, por resumir muy bien este sen-
timiento: “Lo que más me llena en 
el mundo es ver cómo mi hijo va 
progresando, siendo capaz de realizar 
cosas nuevas: decir una nueva palabra, 
aprender un nuevo movimiento, para 
él todo son hitos y cualquier esfuerzo 
se queda en nada comparado con la 
satisfacción que sentimos cuando le 
vemos avanzar”.

Por este moti-
vo, los encuesta-
dos no dudan en 
poner en prácti-
ca terapias para 
mejorar el desa-
rrollo, bienes-
tar y calidad de 
vida de su fami-
liar con discapa-
cidad. Casi la 
mitad de ellas son 
de tipo terapéuti-
co (hidroterapias, 
fisioterapias, equi-
noterapias, logo-
pedias, etc.); segui-
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Familia y 
discapacidad

La economía 
doméstica 

prioriza en la 
familia: los hijos 

con discapacidad,  
lo más 

importante

Con mucha dificultad	 16,9%	 29%
Con dificultad	 19,7%	 17%
Con cierta dificultad	 28,3%	 29%
Con cierta facilidad	 23,8%	 20%
Con facilidad	 10,3%	 4%
Con mucha facilidad	 1%	 1%
	 TOTAL	 100%	 100%

Dificultades para llegar a fin de 
mes hogares

A nivel general Hogares con personas  
con discapacidad



das de las formativas (26,1%) y las 
relacionadas con el ocio y el deporte, 
para fomentar las habilidades físicas, 
sociales y de comunicación (19,2%) 
Además, un 5,6% desarrolla otro tipo 
de terapias.

Estas terapias proyectan un gran 
optimismo a los familiares del benefi-
ciario con discapacidad: el 33% cree 
que serán muy útiles, el 43% bastante 
útiles, el 20% algo útiles y tan solo un 
4% considera que serán poco o nada 
útiles.

Escasa confianza laboral

A pesar de la inversión en terapias 
y tratamientos, un 58% de las familias 
no confía en que su hijo llegue a conse-
guir empleo algún día. Concretamen-
te, un 30% cree que no conseguirá tra-
bajo debido a prejuicios y estereotipos 
fuertemente asentados en la sociedad y 
en la empresa, que impiden la incorpo-
ración de personas con discapacidad 
en condiciones normalizadas.

Según Francisco Mesonero, direc-
tor general de la Fundación Adecco: 
“En efecto, estos prejuicios son los 
principales frenos para la plena integra-
ción de las personas con discapacidad 

y los responsables de que no puedan 
realizarse laboralmente en condicio-
nes normalizadas. Desde la Fundación 
Adecco, ponemos el acento en la sensi-
bilización y en el impulso de una nueva 
visión de la gestión de la diversidad, 
para erradicar por completo la discri-
minación”.

Asimismo, un 28% opina que su 
hijo no podrá acceder a un puesto de 
trabajo debido a que su discapacidad le 
impedirá tener la autonomía suficiente 
como para poder trabajar.

Frente a ellos, un 42% es más opti-
mista y considera que su hijo podrá 

acceder a un puesto de trabajo como 
cualquier otra persona.

Sin embargo, y a pesar del ineludi-
ble peso de los estereotipos y prejuicios 
sociales, recientes estudios demuestran 
que la propia familia también puede 
suponer un freno para que la persona 
se realice plenamente.

Según José Marcos Gómez, pro-
fesor de Didáctica en la Universidad 
de Alicante (UA), “los miedos de las 
madres resultan especialmente inten-
sos y condicionan el desarrollo del 
potencial de su hijo mediante la sobre-
protección”. Para favorecer la inclusión 
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ACTITUDES APRENDIDAS A TRAVÉS  
DEL HIJO CON DISCAPACIDAD

La economía 
doméstica 

prioriza en la 
familia: los hijos 

con discapacidad,  
lo más 

importante

1 	 Aprender a priorizar
2 	 Fuerza de voluntad
3 	 Tolerancia
4 	 Amplitud de miras: visión global de las 	
	 personas y su diversidad
5 	 El valor de las pequeñas cosas

6 	 Empatía: capacidad para ponerte  
	 en la piel del otro
7 	 Paciencia
8 	 Solidaridad
9 	 Motivación
10 	Bondad

La economía doméstica se sustenta a partir de...

¿Qué porcentaje de los ingresos familiares se invierten en  
las terapias de la persona con discapacidad?

Fuente: Encuesta Fundación Adecco a familias con personas con discapacidad
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Familia y 
discapacidad

En 2014 se conmemora 
el 20 aniversario del 
Año Internacional de 
la Familia, que fue 
proclamado en 1994

laboral de las personas con discapaci-
dad, el experto propone una serie de 
actitudes prácticas como “involucrar 
al propio interesado en la toma de 
decisiones, permitiendo incluso que se 
equivoque” o “realizar una orientación 
profesional desde la escuela”.

Según los datos de la presente 
encuesta, un 38,9% de los encuestados 
tiende a la sobreprotección, aunque 
sin ser consciente de ello. Frente a 
ellos, un mayoritario 61,1% intenta 
fomentar la autonomía de su familiar 
con discapacidad.

Más sensibilización

Prácticamente la totalidad de los 
encuestados (97%) demanda más apo-
yos para facilitar la vida de las familias 
que tienen a personas con discapaci-
dad. Por encima del aspecto económi-
co, destaca el social: un 66% considera 
que hace falta más sensibilización en la 
sociedad y en los entornos educativos y 
laborales para hacerlos más inclusivos.

Asimismo, un 63% y un 56% 
demandan más ayudas económicas, en 
forma de acceso a bienes y servicios o 
a subvenciones, respectivamente. Por 
último, un 30% apela a la accesibi-
lidad, destacando que es necesario 
eliminar las barreras arquitectónicas 
para normalizar.

Aquí se incluyen algunas de las 
peticiones concretas:

•	La mejor ayuda para una persona 
con discapacidad es conseguir un 
empleo, sentirse integrado.

•	Que realmente se vea a las perso-
nas con discapacidad como perso-
nas, no como problemas o cargas 
para la sociedad, y se prioricen 
recursos para la atención de las 
necesidades que presentan.

•	Es muy importante trabajar con 
las personas con discapacidad para 
su integración en el mundo que 
les rodea, pero a la vez es igual de 
importante trabajar con el resto de 
la sociedad para que sepan cómo 
“tratar” a estas personas al encon-
trárselas en su día a día. Ellos quie-
ren ser independientes e ir solos 
a comprar, a sus desplazamien-
tos cortos, etc., pero la sociedad 
no está tan preparada para verlos 
solos por la calle, en una tienda, en 
el autobús, etc. Esto se tendría que 
trabajar mucho.

•	Creo que sería muy importante 
que hubiera centros gratuitos con 

atención educativa, entretenimien-
to y ocio por las tardes y mañanas 
de sábados para atender al resto de 
la familia, en mi caso a mis otros 
dos hijos pequeños en edad escolar.

•	Que se mejoren las ayudas inde-
pendientemente de las rentas. Hay 
que tener en cuenta que el tema 
de la renta es un dato subjetivo, 
pues hay gente que es autónoma, 
por ejemplo, y que puede tener 
mayores ingresos. No es justo que 
el hecho de trabajar por cuenta 
ajena pueda limitar estas ayudas 
que son necesarias para todos.

•	Mi hijo es gran dependiente y echo 
en falta poder compaginar el tra-
bajo con la familia sin que eso 
suponga una reducción tan grande 
en el sueldo, ya que por desgracia 
el dinero es necesario para los trata-
mientos de especialistas que mi hijo 
necesita. Yo tengo la necesidad de 
acompañarle a todos ellos.

•	Que la gente no girase la cara al 
ver un discapacitado. Verlo como 
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FUNDACIÓN ADECCO

Constituida en julio de 1999, la Fundación 
Adecco es fruto de la responsabilidad social 
corporativa que asume el Grupo Adecco como 
líder mundial en la gestión de los recursos 
humanos. Su principal objetivo es la inserción 
en el mercado laboral de aquellas personas 
que, por sus características personales, encuen-

tran más dificultades a la hora de encontrar un 
puesto de trabajo:
•	 Personas con discapacidad.
•	Mayores de 45 años parados de larga duración.
•	Mujeres con responsabilidades familiares no 

compartidas o víctimas de violencia de género.
•	Otros grupos en riesgo de exclusión social.

algo normal, no como excepcional. 
El tener que rellenar esta encuesta 
denota que aún no somos una 
sociedad avanzada que integra a las 
personas con discapacidad como 
uno más.

El Plan Familia  
Fundación Adecco

Consciente de las dificultades aña-
didas que atraviesan las familias que 
tienen a algún miembro con discapa-
cidad y en línea con su compromiso 
social, la Fundación Adecco desarrolla, 
desde hace 12 años el Plan Familia en 
171 empresas colaboradoras.

Este programa se dirige a las perso-
nas que están más cerca de los trabaja-
dores de las empresas con las que cola-
bora la Fundación Adecco: sus fami-
liares con discapacidad. Con ellos se 
trabaja principalmente en cinco áreas 
transversales: médica, social, formativa, 
de ocio y laboral, con el objetivo de pre-
parar a los beneficiarios para el acceso 
al empleo.

Según Sol Cano, consultora de Plan 
Familia de la Fundación Adecco, “bus-
car empleo no es tarea sencilla y no 
siempre puede abordarse de manera 
directa. Por este motivo, hay que traba-
jar con la persona en diferentes áreas 
que le ayuden a fomentar su autonomía 
y habilidades y, de este modo, estar más 
cerca del objetivo laboral. El Plan Fami-
lia no solo supone un desahogo econó-
mico, sino un asesoramiento especia-
lizado e individualizado que garantiza 
el correcto desarrollo del beneficiario”.

Actualmente, ya son 171 empresas 
las que desarrollan este programa, que 
da servicio a 1.170 beneficiarios con 
discapacidad.

Terapias realizadas por el familiar con discapacidad

¿Crees que estas terapias serán útiles para tu familiar?

¿Qué tipo de ayudas echa en falta?

Más sensibilización 
en sociedad, entornos 
educativos y laborales

Económicas: acceso 
gratuito a ciertos 
bienes y servicios

Económicas: 
subvenciones

Accesibilidad: 
eliminación barreras 

arquitectónicas

Otras

Fuente: Encuesta Fundación Adecco a familias con personas con discapacidad
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El otro hermano
Los hermanos 
de personas con 
discapacidad tienen 
unas necesidades 
específicas a las que 
hay que atender 
y dar respuesta. 
Para ello, es 
imprescindible 
generar espacios 
de intercambio 
familiar y prestarles 
más atención, 
especialmente 
cuando son niños.
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El diagnostico de una 
discapacidad infantil 
representa una crisis 
prolongada para toda la 
familia, ya que supone 
una destacada fuente 
de estrés que requiere 
una importante readap-

tación por parte de todos sus miem-
bros (Trute y Hiebert, 2005; Rayner 
y Moore, 2006).

Una discapacidad en un miem-
bro de la familia tendrá repercu-
siones sobre los demás miembros, 

Es necesario 
generar espacios de 
intercambio familiar 
y dedicar todo el 
tiempo que se pueda 
a los hermanos 
de los niños con 
discapacidad

El presente artículo presenta el impacto que el nacimiento de un niño con discapacidad 
puede tener sobre sus hermanos. Las exigencias a las que deben hacer frente los padres que 
tienen algún hijo con discapacidad conduce al resto de los hermanos a desenvolverse solos, 
desarrollándose como personas más responsables y maduras, adquiriendo un sentido muy 
agudo de la realidad y de la vida.
Palabras clave: discapacidad, familia, desarrollo emocional.

RESUMEN



originando un cambio en el sistema 
y dinámica familiar. 

La disponibilidad paterna hacía 
el hijo sin discapacidad se ve drás-
ticamente reducida, lo que le trans-
mite el sentimiento de pasar a un 
segundo plano en relación con sus 
padres (Martin y Hadden, 2004).

El presente artículo presenta el 
impacto que el nacimiento de un 
niño con discapacidad puede tener 
sobre sus hermanos, con el objetivo 
de conocer las emociones y senti-
mientos que tienen los individuos 
hacía su hermano con discapacidad.

Las investigaciones han puesto 
de relieve que los hermanos de 
un niño con necesidades especiales 
suelen presentar problemas de iden-
tificación y socialización, necesidad 
de compensación, adopción tem-
prana de grandes responsabilidades, 
sentimientos de abandono, culpa, 
vergüenza o tristeza.

Método de análisis

Se realiza una encuesta a 43 
individuos que tienen hermanos 
con una necesidad especial, 18 
mujeres y 23 hombres, de edades 
comprendidas entre los 6 y los 32 
años. De la encuesta se analizan los 
sentimientos y emociones de dichos 
sujetos.

De los encuestados, se estudian 
tres franjas de edades: de 6 a meno-

El otro hermano

ABSTRACT
This article presents the impact of the birth of a child with disabilities can have on his 
brothers. Demands that parents who have a child with disabilities, must face leads to the 
rest of the brothers to cope alone, develop further as more responsible and mature people, 
acquiring a very acute sense of reality and life. 
Key words: disability, family, emotional development.
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res de 12 años (9 niñas y 8 niños), 
de 12 a 18 años (7 chicas y 6 chicos) 
y de 19 a 32 años (4 mujeres y 9 
hombres). 

Las discapacidades más frecuen-
tes de los hermanos con discapaci-
dad son: síndrome de Down (44%, 
11 varones y 8 mujeres), discapa-
cidad motora (12%, 2 varones y 
3 mujeres), discapacidad auditiva 
u oral (12%, 2 varones y 3 muje-
res), autismo (9%, todos hombres), 
discapacidad degenerativa (9%, 3 
hombres y 1 mujer), otras discapa-
cidades (9%, 1 hombre y 3 mujeres 
afectadas por el síndrome de Rett).

Resultados

Después de analizar las encues-
tas, se exponen a modo de repre-
sentaciones gráficas la variación 
existente entre las emociones que 
presentan dichos sujetos depen-
diendo de su género y edad. Ade-
más se recogen algunas aporta-
ciones de los hermanos sobre sus 
vivencias o sentimientos registra-
dos en la pregunta abierta de la 
encuesta.

Observando el gráfico de “Aná-
lisis según género”, se muestra una 
clara tendencia en las mujeres de 
sentir más vergüenza, celos y res-
ponsabilidad a los hermanos con 
discapacidad. 

Los hermanos de personas 
con discapacidad tienen 

necesidades específicas a 
las que hay que atender y 

dar respuesta
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En cambio, en los varones, el 
sentimiento de autonomía es el más 
destacado, seguido de la preocu-
pación por el transcurso de la dis-
capacidad del hermano en edades 
tempranas y de preocupación por 
su estabilidad personal en edades 
adultas.

El gráfico “Análisis según grupos 
de edad” muestra cómo los sen-
timientos analizados varían según 
los grupos de edades. El grupo A 
hace referencia a los niños de 6 a 
12 años, los cuales muestran un 
doble sentimiento negativo de celos 
y culpa frente a la ayuda que a veces 
le ofrece el hermano discapacitado. 

El grupo B hace referencia a la 
etapa de la adolescencia, los sujetos 
tienen entre 12 a 18 años. Mayori-
tariamente se siente vergüenza del 
hermano y muestran un alto grado 
de autonomía propia. 

Sin embargo en el grupo C, 
correspondiente a los mayores de 
18 años, es decir, a los adultos, el 
sentimiento que les genera su her-
mano discapacitado es una excesiva 
preocupación por su futuro y una 
gran responsabilidad, especialmente 
cuando falten los progenitores de 
ambos.

A continuación se recogen las 
aportaciones que a medida que 

avanza la edad del sujeto cambia 
favorablemente la perspectiva hacia 
su hermano con discapacidad. 

En general, los encuestados a 
tempranas edades muestran senti-
mientos de preocupación, celos y 
abandono. En la preadolescencia, 
sus emociones se ven invadidas por 
un sentimiento de culpa y de res-
ponsabilidad, empujado a asumir 
responsabilidades ejerciendo un rol 
de adulto en vez de niño. 

En la adolescencia, el indivi-
duo presenta más autonomía y 
madurez de lo que su edad exige, 
añadiéndole una sobrecarga de res-
ponsabilidades que recaen sobre 
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El sentimiento que genera un hermano con 
discapacidad a sus hermanos mayores de 18 años 
es una excesiva preocupación por su futuro y 
una gran responsabilidad, especialmente cuando 
falten los progenitores de ambos
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los hombros de ellos, muchas 
veces como consecuencia de una 
explícita delegación paterna; ade-
más, los sentimientos se disparan 
al exponerse con el hermano ante 
la mirada de los otros: el temor a 
la lástima o a la burla son algunas 
de las respuestas del hermano ante 
el afuera. 

La vergüenza puede dominar 
al hermano a la hora de tener que 
presentarlo a los amigos o compa-
ñeros de colegio, especialmente es 
más frecuente entre las chicas. En 
la etapa adulta, de nuevo vuelve a 
aparecer el sentimiento de preocu-
pación, con un aire más egocéntri-
co y egoísta sobre qué va a pasar 
cuando mueran los progenitores. 

Sentimiento del hermano

“No entiendo qué le pasa a mi 
hermana, no tiene fiebre, ni está 
constipada, pero siempre la llevan 
al médico, toma pastillas, estoy 
preocupado… Papá y mamá no me 
dicen nada, solo dicen que todo va 
bien, me siento solo porque nadie 
me contesta por qué Nuria va siem-
pre al médico…” (Jordi, 7 años).

“No sé qué hacer, saco buenas 
notas, hago muchas actividades, no 
molesto en casa, hago los deberes 
sola e intento no pedir ayuda, pero 
siempre felicitan a Lucas. Él es el 

preferido, siempre están con él…” 
(Andrea, 8 años).

“A él nadie le exige nada y yo 
tengo demasiadas responsabilidades 
incluso en casa…” (Nicolás, 9 años) .

“En el cole escucho a mis com-
pañeros, tengo muchos amigos. 
Siempre les doy consejos pero yo 
pocas veces necesito algo, me cuesta 
mucho pedir ayuda y nadie sabe lo 
que me pasa…” (Carla, 11 años).

“Yo me siento mal cuando esta-
mos en un sitio público, como un 
restaurante, y todo el mundo se 
le queda mirando como si fuese 
un animal del zoo…” (Cristina, 14 
años).

“Aprendí a ayudar a los demás. 
Todo el mundo tiene problemas y 
nos tenemos que ayudar. Mi her-
mano tiene problemas para andar 
bien y me ha enseñado a no reírme 
o burlarme de los demás. Ellos son 
nuestros maestros…” (Pau, 17 años).

“Fede me ayudó a aceptarme 
como soy, me enseñó que no debe-
mos estar pensando en cómo me 
gustaría ser y me enseñó a valorar-
me a mí misma, viéndolo a él…” 
(Sofía, 17 años).

“Mi hermano me enseñó con su 
ejemplo cómo, a pesar de tener un 
problema, se puede salir hacia ade-
lante…” (Martín, 19 años).

“Sara me ha enseñado a tener 
paciencia. Yo soy una persona muy 
activa, que hago todo rápidamen-
te, pero gracias a ella soy capaz de 
pensar y reflexionar más detenida-
mente. Ser más paciente me ha ayu-
dado a preparar mejor los exámenes 
de carrera y también me relaciono 
mejor con la gente porque tengo 
mucha más paciencia…” (Arnau, 22 
años).

“Yo tengo miedo de cuando 
mueran mis padres. Quiera o no, 
mi hermana será una carga para mí 
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que me condicionará el resto de mi 
vida…” (Montse, 28 años).

Conclusiones

Las exigencias a las que deben 
hacer frente los padres que tienen 
algún hijo con discapacidad con-
duce al resto de los hermanos a 
desenvolverse solos, desarrollándose 
como personas más responsables y 
maduras, adquiriendo un sentido 
muy agudo de la realidad y de la 
vida (Parker, 2005); tal y como se 
puede observar en los resultados, 
todos los testimonios de los herma-

nos muestran actitudes parentales 
de sobreprotección hacía el disca-
pacitado. 

Por lo tanto, en vista de los 
resultados, hay que ser muy cons-
cientes de que los hermanos de 
personas con discapacidad van a 
tener unas necesidades específicas, 
a las que hay que atender y dar 
respuesta. 

Para ello, es imprescindible gene-
rar espacios de intercambio familiar, 
dando importancia a los tiempos 
de dedicación exclusiva a estos her-
manos, especialmente cuando son 
niños.

En general, los encuestados a tempranas  
edades muestran sentimientos de preocupación, 
celos y abandono
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La atención sociosanitaria en España
El presente artículo, 
elaborado por el 
Observatorio de 
Modelos Integrados 
en Salud (OMIS), 
aborda los aspectos 
más relevantes 
sobre la atención 
sociosanitaria 
en España con 
el propósito de 
dar visibilidad 
y difusión a las 
iniciativas que se 
van promoviendo 
en nuestro país.
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Aunque cierta-
mente “esté de 
moda”, la aten-
ción sociosani-
taria “no es una 
moda” efímera o 
transitoria, sino 
el concepto de 

un nuevo paradigma de atención 
que parece que se impone como 
exigencia inexorable y que marcará 
el nuevo modelo de gobernanza 
hacia el que deberán virar todas las 
políticas de salud y atención social 

destinadas a la atención de las per-
sonas con enfermedades crónicas y 
dependencia. 

Hay coincidencia en el análisis 
de las razones de tal exigencia: los 
cambios demográficos y sociales, el 
nuevo patrón epidemiológico, las 
crecientes expectativas ciudadanas 
y de los pacientes de mayor calidad 
y efectividad de los servicios públi-
cos, la revolución tecnológica y el 
contexto de la crisis económica. 

Todos estos factores están 
empujando poderosamente a los 

sistemas de salud y social a buscar 
soluciones eficientes y sostenibles 
en términos de gestión y a proveer 
servicios de atención de calidad 
centrados en las necesidades de las 
personas. 

La Ley 16/2003 de 28 de mayo, 
de Cohesión y Calidad del Sistema 
Nacional de Salud, definió la aten-
ción sociosanitaria como “aquella 
que comprende el conjunto de cui-
dados destinados a aquellos enfer-
mos, generalmente crónicos, que 
por sus especiales características 

¿Qué es la atención sociosanitaria: un término de moda o el concepto clave de un nuevo paradigma de atención 
que se impone como exigencia inexorable? ¿Acaso hay ya experiencias de coordinación sociosanitaria en 
España? Si las hay, ¿qué de nuevo y transformador aportan a la atención integrada a personas con enfermedades 
crónica y dependencia? Y, en todo caso, ¿qué podemos aprender de estas iniciativas para replicarlas en otros 
contextos y organizaciones? El Observatorio de Modelos Integrados de Salud (OMIS, http://www.omis-nh.org) 
ha nacido con vocación de promover la atención integrada y la coordinación sociosanitaria en España a través 
del registro y evaluación de las experiencias ya en marcha en el país. 
Palabras clave: atención sociosanitaria, atención integrada, coordinación sociosanitaria, Observatorio de 
Modelos Integrados de Salud, España.
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pueden beneficiarse de la actua-
ción simultánea y sinérgica de los 
servicios sanitarios y sociales para 
aumentar su autonomía, paliar sus 
limitaciones o sufrimientos y facili-
tar su reinserción social”. 

Nuestros servicios de salud están 
teniendo que tratar, en un número 
cada vez mayor, a pacientes crónicos 
que sufren a la vez de insuficiencia 
cardíaca congestiva, enfermedad pul-
monar obstructiva crónica (EPOC), 
diabetes mellitus tipo 2, insuficien-
cia renal y anemia crónica1. 

En un mismo día, estos pacien-
tes pueden llegar a tener varias 
interacciones con los servicios 
de salud en sus distintos nive-
les, incluidas las urgencias hos-
pitalarias si se producen cuadros 
de exacerbación de la EPOC o 
empeoramiento de su insuficien-
cia cardíaca. 

A su vez, si es usuario de los 
servicios sociales públicos, será 
visitado por la trabajadora social 
en su domicilio, se le acercará a un 
centro de día y utilizará su servicio 
de teleasistencia –si dispone de 
él– para notificar cualquier nece-
sidad. En definitiva, la cronicidad 
y la dependencia consecuente con 
ella hacen que las problemáticas 
sanitarias y sociales se presenten 
de forma simultánea. 

Los pacientes crónicos pluripa-
tológicos y sus necesidades de cui-
dados no son excepción, sino que 
se están convirtiendo en el perfil 
mayoritario de las personas que 
se acercan diariamente a nuestros 
sistemas de salud y de atención a 
la dependencia. 

De ahí que el actual sistema de 
salud, fundamentalmente organiza-
do para la atención médica de casos 
agudos, necesite adaptarse a la reali-
dad de la cronicidad, que genera el 
70% del gasto sanitario, y el 80% 
de la carga de trabajo en atención 
primaria2. Pero la conversión hacia 

la cronicidad no será efectiva si no 
incluye servicios de cuidados per-
sonales, que en gran medida están 
entre los que ofrece el sistema de 
atención a la dependencia. 

A su vez, la provisión de servi-
cios de calidad en ese espacio 
intermedio entre lo social y lo 
sanitario debe constituirse en el 
eje del sistema de atención a la 
dependencia, por encima de la 
gestión de las prestaciones econó-
micas. Y, en fin, ¡ambos sistemas 
se enfrentarán permanentemente 
al reto de hacer más con menos!

Pero, como bien dice el párrafo 
de la Ley de Cohesión y Calidad 
del Sistema Nacional de Salud refe-
rido más arriba, la atención inte-
gral no es solo exigencia y derecho 
de los pacientes crónicos –aunque 
ciertamente es en la compleja ges-
tión de la cronicidad donde mejor 
se reflejan las carencias y límites 
de nuestra actual organización de 
la asistencia sanitaria–, “claramen-
te inapropiada para este tipo de 
pacientes”3. 

La atención integral es nece-
saria, oportuna y eficaz en la 
atención a niños y adultos con 
necesidades especiales, de perso-
nas con problemas de salud men-
tal, pacientes con cáncer4, para 
la rehabilitación de déficits recu-
perables tras eventos agudos (por 
ejemplo, ictus), etc. 

La atención sociosanitaria en España

ABSTRACT
What is integrated care: a fashionable term or the key concept of a new paradigm that is imposing itself as 
an inexorable demand? Are there experiences of integrated care already across Spain? If so, what new and 
transformative do they bring to the integrated care of people with chronic illnesses and dependency? And, 
in any case, what can we possibly learn from these initiatives in order to replicate them in other contexts 
and organizations? The Observatory of Integrated Care Models (OMIS, http://www.omis-nh.org) has been 
born with the purpose of promoting the integration of care and the coordination of social and health care 
in Spain through the registry and evaluation of the ongoing experiences in the country. 
Key words: care healthcare, integrated care, socio-sanitary coordination, Integrated models of Health 
Observatory, Spain.
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Un nuevo paradigma

Preferimos el término cambio de 
paradigma5 o enfoque al de cambio 
de modelo de atención. Creemos 
que no hay un solo modelo de 
atención integral de cuidados ni 
hay soluciones mágicas, pero lo que 
sí debe haber es un único enfoque 
que contemple las necesidades de 
cuidados de la persona de forma 
integral e integrada. 

En unas recientes jornadas de 
ordenación de las estrategias de 
salud en Asturias, el director gerente 
del Servicio de Salud del Principado 
de Asturias (SESPA), Tácito Suárez, 
utilizaba una metáfora ferroviaria 
para expresar el reto de la atención 
integrada: se refería a que el usuario 
de los servicios de atención prima-
ria y especializada del sistema de 
salud no debería notar “el cambio 
del ancho de vía”. 

Hablamos de “virar” los siste-
mas –el Sistema Nacional de Salud 
(SNS) y el Sistema para la Autono-
mía y Atención a la Dependencia 
(SAAD)– y no tanto de cambiar 
piezas aisladas del puzle de la aten-
ción integrada. Un sistema es un 
conjunto de elementos en perma-
nente interrelación, y como tal, la 
alteración de un elemento produce 
un reequilibrio en la totalidad del 
sistema. 

¿Sabía usted que…
•	 La figura del enfermero/a-gestor de casos está 

implementándose con éxito en muchos lugares de 
nuestra geografía, por ejemplo en Andalucía? 

•	 Murcia ha puesto en marcha un circuito de coordi-
nación sociosanitaria pilotado en un área de salud, 
que incluye estructuras de gestión, equipos de valo-
ración y soporte y la figura del gestor de casos lide-
rada por un/a trabajador/a social sociosanitaria?

•	 En el País Vasco existe un proyecto de telemoni-
torización de pacientes con insuficiencia cardia-
ca y EPOC gestionado por el servicio de público de 

teleasistencia en coordinación con los servicios de 
atención primaria de salud?

•	 En Castilla y León, una herramienta informática 
apoya el trabajo de los equipos de coordinación de 
base, permitiéndoles compartir informes de casos y 
elaborar planes de intervención conjunta? 

•	 Extremadura diseñó mapas sociosanitarios para 
la planificación y gestión de servicios de forma 
integrada, llegando a crear cinco áreas sociosani-
tarias? 

•	 En el área local de Bilbao hay una guía para la 
atención integrada a niños y niñas con necesidades 

La provisión de servicios de calidad entre lo social 
y lo sanitario debe constituirse en el eje del sistema 

de atención a la dependencia



En definitiva, el viraje necesita 
un enfoque sistémico que pien-
se holísticamente (por ejemplo, al 
introducir nuevos perfiles de coor-
dinación, hay que acompañarlo 
de sistemas de información com-
partidos, procesos de rendimiento 
de cuentas conjuntos, sistema de 
incentivos alineados, etc.). 

Ahora bien, un enfoque de sis-
tema no significa que haya que 
esperar a tenerlo todo atado o 
soluciones perfectas. Las actuales 
herramientas de rectoría del SNS 
y SAAD, a nivel nacional y autonó-
mico, todavía nos permiten avanzar 
un buen trecho, aunque quizá se 
vaya haciendo necesario plantear 
un marco jurídico integrado (por 
ejemplo, una nueva Ley General 
de Sanidad que establezca las bases 
de un nuevo Sistema Nacional de 
Salud Sociosanitario6). 

En cualquier caso, dudamos 
que el viraje del SNS y el SAAD 
vaya a venir de iniciativas radicales 
diseñadas de arriba a abajo, sino 
más bien de cambios graduales y 
acumulativos dentro de los actua-
les modelos de atención. Cambios 
que, de hecho, ya se están dando 
en España. 

¿Qué experiencias  
hay ya en España?

El Libro Blanco de la Coordi-
nación Sanitaria en España, publi-
cado en diciembre de 2011 por 
el Ministerio de Sanidad, Política 
Social e Igualdad, realizó un mapeo 
de prácticas de coordinación socio-
sanitaria en España y vino a dejar 
constancia de que disponemos ya 

especiales que reúne los protocolos existentes para 
abordar de formar integrada la atención a las nece-
sidades especiales de estos niños y sus familias?

•	 En Cataluña, el municipio de Tona (en la Manco-
munidad de La Plana) tiene un modelo colaborati-
vo de atención social y sanitario que implica a los 
servicios sociales básicos, servicios sanitarios del 
área básica de salud, servicios residenciales, servi-
cios de atención a la dependencia y proveedores de 
servicios sociales y sanitarios?

•	 En la comarca de Uribe (País Vasco), un grupo 
rector coordina a los equipos de atención pri-

maria sociosanitaria (APSS) que prestan los ser-
vicios de cuidados a personas mayores con pro-
blemas de salud o funcionales y/o en riesgo de 
exclusión social, en su entorno habitual de resi-
dencia?

•	 En Asturias, el recentísimo borrador de la Estrate-
gia de Atención a las Personas con Enfermedades 
Crónicas, actualmente en fase de discusión, sugie-
re un interesante abordaje con un enfoque pobla-
cional y salutogénico, y el desarrollo de modelos de 
continuidad asistencial que incluyan aspectos de 
integración sociosanitaria?

La provisión de servicios de calidad entre lo social 
y lo sanitario debe constituirse en el eje del sistema 

de atención a la dependencia
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otras entidades en la celebración de 
sesiones/jornadas sobre las mejores 
experiencias y prácticas en coordina-
ción sociosanitaria en nuestro país. 

El Observatorio tiene además 
una vocación eminentemente inves-

A FONDO

40 personalAutonomía

La atención 
sociosanitaria  
en España

de suficientes experiencias y talento 
en nuestros SNS y SAAD como para 
liderar un cambio de paradigma. 

El documento concluía que el 
mayor número de experiencias se 
concentraban en el abordaje del 
trastorno mental grave o enferme-
dad mental, y que existían numero-
sos planes y programas aunque muy 
pocas veces se traducían en cambios 
estructurales organizativos o en la 
creación de estructuras mixtas com-
partidas en el espacio intermedio 
entre ambos sectores.

 Existen iniciativas interesantes 
al nivel micro o de servicios, que 
incluyen guías clínicas y protocolos 
asistenciales acordados conjunta-
mente, equipos de evaluación de 
casos y figuras responsables de la 
gestión de casos, circuitos de aten-
ción, etc. 

En el nivel de gestión, hay inten-
tos de creación de áreas integradas 
sociosanitarias y diversas estructuras 
de coordinación al nivel medio, 
como consejos o comisiones de 
coordinación. Al nivel de la rectoría 
del sistema, hay actualmente expe-
riencias de desarrollo de cartera de 
servicios comunes, sistemas de estra-
tificación de pacientes, intentos tec-
nológicos para el acceso a la historia 
clínica y social de profesionales de 
ambos sistemas, e incluso tímidos 
ensayos de creación de un Conjunto 

Mínimo Básico de Datos (CMBD) 
sociosanitarios. 

En general, sin embargo, lo que 
hay en nuestro país son todavía 
experiencias muy locales y parti-
culares, con poca visibilidad, en 
ocasiones proyectos financiados con 
fondos europeos ad hoc y, por tanto, 
sin tener garantizada su continui-
dad y perdurabilidad. 

La falta de visibilidad y difusión 
no permite dejar traslucir lo que 
de nuevo y transformador aportan 
a la atención integrada a personas 
con enfermedades crónicas y depen-
dencia, ni nos permite aprender de 
estas iniciativas para replicarlas en 
otros contextos y organizaciones.

Observatorio de Modelos 
Integrados en Salud

El Observatorio de Modelos Inte-
grados en Salud (OMIS) ha nacido 
precisamente para dar visibilidad y 
difusión a todas las iniciativas que 
se van promoviendo en nuestro 
país. Como parte de la Fundación 
NewHealth, el OMIS es un obser-
vatorio técnico que busca identifi-
car las experiencias de coordinación 
de los sectores social y sanitario, 
analizar los elementos innovadores, 
transformadores y las posibilidades 
de replicación en otros contextos y 
organizaciones, así como fomentar 
el aprendizaje colectivo y las siner-
gias entre ambos sectores. 

La iniciativa ha sido promovida 
por la Fundación NewHealth con la 
colaboración de Accenture y la Fun-
dación Caser. El Observatorio tam-
bién tiene previsto colaborar con 
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un Modelo Socio-sanitario para la Salud, en Fundación Economía 
y Salud: Evolucionando hacia un modelo sociosanitario de salud. 
Iniciativas para avanzar en el recorrido, pp. 26-49.



tigadora e internacional, estando 
vinculado a la IFIC y trabajando 
colaborativamente con el King’s 
Fund y la London School of Hygie-
ne and Tropical Medicine de Lon-
dres, la Universidad Loyola Anda-
lucía, etc. 

Con el fin de captar las expe-
riencias que ya están en marcha o 
bien en proceso de lanzamiento, 
queremos invitar a las institucio-
nes de servicios sociales y salud de 
diferentes comunidades autónomas 
y a todos los agentes públicos y pri-
vados de ambos sectores a aportar 
sus experiencias de coordinación 
sociosanitaria al Observatorio. 

Esto se puede hacer rellenando 
el formulario electrónico disponible 
en la página web del OMIS con 
aquella información que el respon-
sable de la práctica desee compartir. 

El comité técnico del OMIS 
ofrece además al responsable de la 
práctica la posibilidad de realizár-
sele un “análisis de valor” sobre la 
misma, que consiste en un docu-
mento breve que analiza los puntos 
clave de la práctica, busca identificar 
los elementos de innovación y trans-
formación para la atención sociosa-
nitaria y ayuda a poner en valor las 
enseñanzas que aporta la práctica al 
resto de la red sociosanitaria. 

El OMIS es un observatorio
técnico que busca identificar

las experiencias de coordinación
de los sectores social y sanitario
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 A FONDO
Estudio sobre la creación de una unidad de calidad de vida
La calidad de vida es 
un aspecto esencial en 
todos los recursos de 
atención a las personas 
con demencia. Saber 
cómo desarrollar 
formas de organización 
y de trabajo para 
lograrlo, va a 
preocupar y a ocupar a 
todos los que estamos 
comprometidos con las 
personas con demencia, 
en su vida cotidiana 
y en los recursos 
asistenciales.

Este artículo presenta 
una experiencia pilo-
to que ha sido posible 
gracias a la Fundación 
General Universidad de 
Salamanca y a la colabo-
ración del Centro de 
Referencia Estatal de 

Alzheimer (CRE) del Imserso, en 
Salamanca –que ha aportado sus 
profesionales a la investigación y 
sus instalaciones para el desarrollo 
de la experiencia–. Forma parte del 
Programa de Cooperación Trans-
fronteriza sobre Envejecimiento 

España-Portugal (Poctep) y ha sido 
gestionado por Hartford S.L.

Nos encontramos en un momen-
to de búsqueda de nuevos y mejores 
modos de organización y de desem-
peño profesional en relación con la 
atención a las personas que padecen 
demencia. Se trata, no solo de que 
tengan la atención sanitaria que pre-
cisan, sino la mayor calidad de vida 
posible, que todas sus necesidades 
puedan ser satisfechas y que su dig-
nidad y derechos estén garantizados. 
Para ello, los recursos de atención, 
además de ofrecer oportunidades 
terapéuticas, deben permitirles vivir 
lo mejor posible, aquí y ahora, con 
su demencia. 

Este proyecto ha consistido en 
la puesta en marcha de una unidad 
de calidad de vida (UCV), un recur-
so temporal –de cinco meses de 
duración– de atención diurna, para 
personas con demencia, basada en 
el modelo de calidad de vida y en la 
atención centrada en la persona, y 
su estudio en profundidad. 

Los objetivos eran diversos. El 
primero era diseñar y desarrollar un 
recurso temporal de atención diurna 
para personas con demencia (leve y 
leve/moderada) basado en el mode-
lo de calidad de vida y la atención 
centrada en la persona. Ello supuso: 

1.	 Diseñar un modo de rela-
ción con todas las personas 
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implicadas (personas afectadas 
de demencia y sus familiares), 
así como un modo de funcio-
namiento cotidiano y de progra-
mación e intervención profesio-
nal (individual y grupal) orienta-
do a optimizar sus competencias 
relacionales y de participación 
y a favorecer poder desarrollar 
un rol lo más activo posible y 
la máxima autodeterminación 
(autonomía moral). 
2.	 Desarrollar un programa 
destinado a los familiares ten-
dente a favorecer un modo de 
relación y de prestación de apo-
yos a sus familiares enfermos, 
orientados a favorecer las nece-

sidades relacionales y psicoafec-
tivas y la calidad de vida de las 
personas con demencia. 

Otro objetivo era conocer y ana-
lizar en profundidad el impacto 
de esta experiencia en todas las 
personas vinculadas a la misma: en 
sus protagonistas (las personas con 
demencia), en los familiares y en el 
personal de la UCV, así como en 
el Centro de Referencia Estatal de 
Atención a personas con enferme-
dad de Alzheimer y otras demencias 
del Imserso, en Salamanca, en el 
que ha tenido lugar la iniciativa. 

En la UCV han participado ocho 
personas (como grupo experimental) 
diagnosticadas con demencia en un 
estadio leve y leve/moderado que 
vivían en su entorno natural (solos 
o en familia). En relación a la inves-
tigación acerca de la UCV, se ha 
contado con un grupo de control 
(formado por siete personas), con 
características parecidas en relación 
a su enfermedad y a su contexto de 
vida, y que no han acudido a ningún 
otro recurso de atención. 

Esta investigación presenta un 
diseño experimental que aporta una 
visión cuantitativa, buscando con 
ello la objetividad y el máximo rigor 
posible en el control de las variables 
y en la valoración de los resultados 
de la experiencia. 

Ello explica la existencia de los 
grupos experimental y de control 

(con un total de 15 participantes), 
las mediciones pre-post, la asigna-
ción al azar de las personas que 
pertenecerían a cada uno de los 
dos grupos y la evaluación externa/
ciega de diversas variables: auto-
percepción (y de sus familiares) 
de calidad de vida global (Escala 
QOL-AD4); funcionalidad –ABVD 
y AIVD (Índice de Barthel y Esca-
la de Lawton y Brody)–; cognitiva 
(Adas-Cog). 

Sin embargo, el proyecto posee 
un marcado enfoque cualitativo en 
la medida en que también pretende 
el análisis en profundidad de la vida 
cotidiana en la unidad de calidad 
de vida, de su desarrollo y funciona-
miento, esto es, conocer las caracte-
rísticas y cualidades de las relaciones 
e interacciones generadas, analizar 
las formas de expresión y el compor-
tamiento de los agentes implicados 
(personas usuarias, familiares y el 
propio equipo de profesionales). 

Desde esta perspectiva los pro-
fesionales de la UCV, además de 
técnicos de intervención, fueron 
observadores participantes del estu-
dio, desarrollando un razonamiento 
de corte inductivo, un pensamien-
to crítico/analítico para tratar de 
comprender el significado que tenía 
para las personas la experiencia de 
la UCV. Para ello se emplearon ins-
trumentos de investigación propios 
de la etnografía educativa (métodos 
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ABSTRACT
A pilot who has been to start a Unit of Quality of Life (a temporary resource –5 months– 
of day care) for people with dementia (in mild or moderate phase) has been based on the 
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Salamanca. And its operation, as well as their effects on participants as well as in their 
families and in the staff of the unit and in the mentioned CRE has been investigated in 
depth.
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de recogida de datos de tipo interac-
tivo y no interactivo). 

Esta perspectiva cualitativa nos 
ha permitido ahondar en la vivencia 
de la propia persona con demencia, 
en su experiencia de la enfermedad 
y del estigma asociado, en sus expec-
tativas y en comprender mejor su 
implicación (o no) en las actividades 
y roles del recurso, así como su per-
cepción/valoración de los apoyos 
que recibe y la percepción de su 
calidad de vida. 

En la investigación se abordan 
una serie de temas a indagar, que 
se proponen a modo de hipótesis. 
Unas hipótesis buscaban ser explica-
das –siguiendo la lógica de las inves-
tigaciones cuantitativas y de su lógi-
ca deductiva– por medio del análisis 
de diversas variables medidas con 
diferentes instrumentos validados.

Otras hipótesis, sin embargo, fue-
ron surgiendo de la lógica induc-
tiva y de la capacidad progresiva 
de los profesionales/investigadores 
de hacerse preguntas y cuestionarse 
acerca de lo que sucedía en la UCV. 

Es por ello que se elaboran ins-
trumentos ad hoc con la intención 
de complementar la recogida de 
información de los instrumentos 
validados y de probar su sensibili-
dad y pertinencia en este tipo de 
estudios. 
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La calidad de vida es, y será cada vez más, 
un aspecto esencial en todos los recursos de 

atención a las personas con demencia
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	 HIPÓTESIS	 VARIABLES	 INSTRUMENTOS DE EVALUACIÓN

En las personas con demencia

La calidad de vida es, y será cada vez más, 
un aspecto esencial en todos los recursos de 

atención a las personas con demencia

I La participación en un recurso 
basado en el modelo de calidad 
de vida y de atención centrada en 
la persona producirá mejoras en el 
ámbito de la calidad de vida de la 
persona con demencia.

II La participación en un recurso 
basado en el modelo de calidad de 
vida y de atención centrada en la 
persona mejorará o hará evolucio-
nar de manera ralentizada las situa-
ciones de dependencia funcional 
y de heteronomía de las personas 
con demencia (mejora de capaci-
dades y de desempeño de las acti-
vidades de la vida diaria, así como 
empoderamiento y aumento del 
control de la propia vida).

1.1. Autopercepción de la calidad 
de vida global (área física, psicoló-
gica, relaciones sociales, entorno, 
satisfacción con la vida actual).

1.2. Experiencia de la demencia y 
de su estigma en primera persona.

2.1. Valoración ocupacional (his-
toria ocupacional, intereses, roles, 
autovaloración de su funciona-
miento ocupacional, motivación 
ocupacional, rutina y hábitos). 

2.2. Valoración funcional (desem-
peño en ABVD y AIVD).

2.3. Valoración cognitiva. Áreas: 
orientación, memoria, lenguaje y 
praxis.

2.4. Participación e implicación de 
las personas en actividades, ocupa-
ciones y roles.

2.5. Valoración de la experiencia 
en la UCV.

1.1.1. Quality of Life in Alzheimer’s 
Disease (Escala QOL-AD4). Versión 
persona usuaria.
1.1.2. Cuestionario SF-36. 
1.1.3. Cuestionario EBE-UCV. 
1.1.4. Escala SEPO. 
1.2.1. Entrevista semiestructurada 
de estigma. Versión persona usuaria. 

2.1.1. Entrevista histórica del 
desempeño ocupacional (OPHI II).
2.1.2. Listado de intereses.
2.1.3. Listado de roles.
2.1.4. Autoevaluación del 
desempeño ocupacional (OSA).
2.1.5. Cuestionario volicional. 
2.1.6. Mapa de hábitos y rutinas. 
Versión persona usuaria.

2.2.1. Índice de Barthel (ABVD). 
2.2.2. Escala de Lawton y Brody 
(AIVD). 

2.3.1. Adas-Cog.

2.4.1. Cuaderno de campo: 
sistema de observación y registro. 
2.4.2. Valoración semanal de la 
UCV.
2.4.3. Registro de implicación en 
actividades frecuentes (NPT-ES).
2.4.4. Registro de implicación en 
actividades diarias (NPT-ES).
2.4.5. Registro de interés en la 
actividad.
2.4.6. Autorregistro diario 
(eliminado).

2.5.1. Cuestionario de satisfacción. 
Versión persona usuaria. 



Beneficios de la experiencia

Para las personas con demencia 
esta experiencia ha sido muy bene-
ficiosa, puesto que ha mejorado 
diversos aspectos de su calidad de 

vida (como su bienestar emocional, 
relaciones interpersonales, inclu-
sión social, desarrollo personal); 
han presentado mejoras importan-
tes en su capacidad y deseo de deci-
dir (autonomía) demostrando una 
mayor implicación e iniciativa en la 
realización de actividades, desempe-
ño de roles y asunción de responsa-
bilidades. Además, han mejorado 
en sus capacidades cognitivas (orien-
tación, memoria, lenguaje y praxis) 
y les ha ayudado a mantener sus 
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Para las personas con demencia esta experiencia 
ha sido muy beneficiosa, puesto que ha mejorado 
diversos aspectos de su calidad de vida

	 HIPÓTESIS	 VARIABLES	 INSTRUMENTOS DE EVALUACIÓN

En los familiares

III La participación en un recurso 
basado en el modelo de calidad 
de vida y de atención centrada 
en la persona sensibilizará a los 
familiares de la persona con 
demencia acerca de la condición 
de persona de su familiar y 
puedan así proporcionarle unos 
apoyos más adecuados.

3.1. Percepción de los familiares: 
de las capacidades de la persona 
con demencia y de su calidad 
de vida (estado de salud, ánimo, 
capacidad funcional, valoración de 
su rutina ocupacional, relaciones 
personales y actividades de ocio, 
situación financiera y de su vida en 
conjunto).

3.2. Condición de persona y 
dignidad: sensibilidad hacia su 
mantenimiento. 

3.3. Expectativas acerca de 
los recursos de atención para 
personas con demencia.

3.4. Implicación de los familiares 
en la unidad de calidad de vida.

3.5. Valoración de la unidad de 
calidad de vida.

3.1.1. Quality of Life in Alzheimer’s 
Disease (Escala QOL-AD4). Versión 
familia.
3.1.2. Escala Fumat.
3.1.3. Índice de Barthel (ABVD)
3.1.4. Escala de Lawton y Brody 
(AIVD).
3.1.5. Mapa de hábitos y rutinas. 
Versión familia.

3.2.1. Entrevista semiestructurada 
de estigma. Versión familia. 

3.3.1. Cuestionario de expectativas 
en recursos de atención. 

3.4.1. Cuaderno de campo: 
sistema de observación y registro. 
3.4.2. Valoración semanal de la 
unidad de calidad de vida.

3.5.1. Cuestionario de satisfacción. 
Versión Familia.



capacidades funcionales (indepen-
dencia en las actividades básicas e 
instrumentales de la vida diaria). 

Para los familiares ha resultado 
muy positivo, ya que han mejorado 
su forma de ver y de apoyar a su 
enfermo (descubriendo capacidades 
que no conocían y siendo más sen-
sibles a sus necesidades sociales y 
psicoafectivas), por acceder a infor-
mación sobre recursos y aprender 
criterios para su selección, y por la 
convivencia con otros familiares y 

enfermos, en un ambiente de con-
fianza y aceptación mutua. 

Para los profesionales de la 
UCV, por su aprendizaje y mejora 
en el modo de relacionarse y de 
ejercer su rol profesional, tanto con 
las personas con demencia, como 
con sus familiares y entre sí (trabajo 
en equipo interdisciplinar). 

Para el CRE de Atención a per-
sonas con enfermedad de Alzheimer 
y otras demencias del Imserso y 
sus profesionales ha supuesto el 
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	 HIPÓTESIS	 VARIABLES	 INSTRUMENTOS DE EVALUACIÓN

En los profesionales de la unidad de calidad de vida 

IV La participación en un recurso 
basado en el modelo de calidad 
de vida y de atención centrada 
en la persona modificará la visión 
de los profesionales acerca de las 
personas con demencia y de su 
desempeño profesional.

4.1. Opinión sobre el modelo 
de calidad de vida y de atención 
centrada en la persona: las 
personas con demencia, los 
recursos de atención y su rol 
profesional.

4.2. Rol e identidad profesional: 
análisis y autoevaluación. 

4.3. Valoración de la experiencia 
en la unidad de calidad de vida. 

4.1.1. Cuestionario de adscripción 
al modelo de atención centrada en 
la persona.

4.2.1. Diario reflexivo profesional. 
2.4.1. Cuaderno de campo: sis-
tema de observación y registro. 
2.4.2. Valoración semanal de la 
unidad de calidad de vida.

4.3.1. Cuestionario de satisfacción 
y propuestas de mejora del equi-
po de la unidad de calidad de vida. 

	 HIPÓTESIS	 VARIABLES	 INSTRUMENTOS DE EVALUACIÓN

En los profesionales del Centro de Referencia Estatal de Atención a personas con enfermedad de Alzheimer 

V La aplicación del modelo de 
calidad de vida y de atención cen-
trada en la persona permitirá visi-
bilizar una nueva forma de interac-
ción profesional y de organización 
de un recurso de atención diurno.

5.1. Visión de los profesionales 
del CRE-Alzheimer (externos a la 
unidad de calidad de vida).

5.1.1. Cuestionario de opinión 
acerca del funcionamiento de la 
unidad de calidad de vida. 



inicio de un proceso de mejora 
para avanzar más en la mejora de 
la calidad de vida de las personas 
con demencia. 

A modo de epílogo

Hoy en día, la mayoría de los 
recursos para estas personas están 
basados en una visión muy bio-
médica que, si bien genera efectos 
positivos en algunos aspectos asis-
tenciales, no les brinda todas las 
oportunidades posibles para satisfa-
cer otras necesidades psicoafectivas, 
que sabemos imprescindibles para 

que cualquier persona pueda sentir-
se bien y tener calidad de vida. 

Es imprescindible cuestionarse 
de qué modo establecemos nuestras 
relaciones interpersonales y los pro-
gramas de intervención profesional 
en los recursos de atención a las 
personas para que sean capaces de 
favorecer en aquellas que padecen 
una demencia aspectos esenciales 
en su calidad de vida. 
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	 HIPÓTESIS	 CONCLUSIONES 

En las personas con demencia

Hipótesis 1.ª  
La participación en un recurso 
basado en el modelo de calidad 
de vida y de atención centrada en 
la persona producirá mejoras en el 
ámbito de la calidad de vida de la 
persona con demencia.

La participación en un recurso basado en el modelo de calidad de vida y de 
atención centrada en la persona produce efectos positivos en diversos aspectos 
de la calidad de vida de las personas con demencia. En concreto:
•	Percepción subjetiva de la misma. 
•	Bienestar físico y en el bienestar emocional. 
•	Relaciones interpersonales e inclusión social.
•	Valoran muy positivamente el ambiente grupal creado en la unidad de 

calidad de vida: definiendo relaciones como “de confianza y de amistad”.
•	Algunos vivían mal su enfermedad; en su estancia en la unidad de cali-

dad de vida han: 
•	hablado de la misma con normalidad y sintiéndose a gusto en 

un entorno en el que “todos tenemos algo y estamos igual”; 
•	manifestado sentirse aceptados y valiosos, a pesar de su enfer-

medad.
•	Autonomía, evidenciada en una mayor volición, una mayor implicación e 

iniciativa en la realización de actividades, desempeño de roles y asunción 
de responsabilidades. 
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El estudio ha favorecido la mejora en dimensiones 
tales como la autodeterminación, la autoestima y la 
percepción de control de vida 

	 HIPÓTESIS	 CONCLUSIONES 

En las personas con demencia

Hipótesis 1.ª  
La aplicación del modelo de 
calidad de vida y de atención 
centrada en la persona producirá 
mejoras en el ámbito de la 
calidad de vida de la persona con 
demencia.

Todos los resultados apuntan a que la unidad de calidad de vida ha ofrecido 
oportunidades adecuadas a los participantes para satisfacer sus necesidades 
psicosociales, tales como: confort (percibir comprensión y proximidad), 
identidad (reforzando sus actuaciones y capacidades), apego (sentirse vinculado, 
aceptado y querido), ocupación (sintiéndose útiles realizando actividades 
significativas) e inclusión (sentirse miembro de un grupo)  
(Brooker & Surr, 2005).

Estos aspectos y otros, como la autodeterminación, percepción de control de 
su vida y autoestima, están relacionados con aquellas dimensiones de la calidad 
de vida que suelen ser menos abordadas en los recursos de atención a las 
personas con demencia. 

	 HIPÓTESIS	 CONCLUSIONES 

En las personas con demencia

Hipótesis 2.ª  
La aplicación del modelo de 
calidad de vida y de atención 
centrada en la persona mejorará 
o hará evolucionar de manera 
ralentizada las situaciones de 
dependencia funcional y de 
heteronomía de las personas 
con demencia (capacidades y 
desempeño de actividades de la 
vida diaria, empoderamiento y 
aumento del control de vida).

Su participación en la UCV: 
•	Se ha logrado el mantenimiento en la independencia funcional de sus 

participantes (en las ABVD y en las AIVD). 
•	Sí se ha logrado una leve mejora en sus capacidades cognitivas 

(orientación, memoria, lenguaje y praxis). 
•	Se han percibido importantes mejoras en el área ocupacional y en el 

grado de autonomía, evidenciado en una mayor volición. 

Consideramos que ello ha favorecido la mejora en dimensiones y 
áreas implicadas en la calidad de vida (hipótesis 1.ª) tales como la 
autodeterminación, la autoestima y la percepción de control de vida. 



Aspectos como el bienestar emo-
cional (que puedan recibir y expre-
sar afecto, y sentirse queridos y 
aceptados), el bienestar relacional 
(que puedan establecer relaciones 
interpersonales gratas y sentirse 
miembros de un grupo y, en gene-

ral, de su comunidad), el desarrollo 
personal y la capacidad de valerse 
por sí mismo (que puedan ser lo 
más independientes posible y se 
les permita realizar actividades y 
ocupaciones valiosas e interesantes 
según sus intereses y preferencias, 
desempeñando roles de adulto, es 
decir, sintiéndose útiles y valiosos) 
y la autodeterminación (continuar 
tomando decisiones y teniendo con-
trol de su vida, aun cuando tengan 
limitaciones y necesiten ayuda para 
ello). 

A FONDO
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Estudio sobre 
la creación de 
una unidad de 
calidad de vida

La participación en un recurso basado en el modelo de calidad de vida y de atención 
centrada en la persona produce efectos positivos en la vida de las personas con demencia

	 HIPÓTESIS	 CONCLUSIONES 

En los familiares

Hipótesis 3.ª  
La aplicación del modelo de 
calidad de vida y de atención 
centrada en la persona 
sensibilizará a los familiares de 
la persona con demencia acerca 
de la condición de persona de su 
familiar y puedan así proporcionar 
unos apoyos más adecuados a la 
persona con demencia.

•	Los familiares conceden importancia al modelo de calidad de vida desarrollado, 
acorde a sus expectativas acerca de la atención que debe prestarse.

•	Estos han podido: 
•	Participar continua y permanentemente en la UCV, formando parte de 

la vida cotidiana en la UCV, generándose un ambiente familiar y de 
confianza. 

•	Comprobar cómo es su familiar en otro contexto y con otras personas 
(capaz, con pequeños apoyos, de mantener roles propios de su edad 
adulta, de hacer nuevos amigo, descubrir capacidades). 

•	Conocer más acerca de la demencia y cómo se particulariza en cada 
persona y en cada grupo familiar.

•	Disponer de información sobre recursos y aprender criterios para su 
selección. 

•	Han mostrado un nivel de satisfacción muy alto con el recurso. 

	 HIPÓTESIS	 CONCLUSIONES 

En los familiares

Hipótesis 3.ª  
La aplicación del modelo de 
calidad de vida y de atención 
centrada en la persona 
sensibilizará a los familiares de 
la persona con demencia acerca 
de la condición de persona de su 
familiar y puedan así proporcionar 
unos apoyos más adecuados a la 
persona con demencia.

Existen diferencias importantes entre el entorno generado en la UCV y algunos 
de los entornos cotidianos –domésticos y familiares– de los participantes. 
La participación ha afectado –aunque no por igual– a los familiares en su per-
cepción de su familiar (percibiendo con más claridad sus necesidades psicoso-
ciales y afectivas, capacidades disponibles, estilo de apoyo y oportunidades que 
deben proporcionarle...).
Esta influencia ha sido mayor en aquellos familiares que estaban más en sinto-
nía con la filosofía de la UCV (siendo ya previamente, estimuladores de CV, de 
autonomía e independencia). 
Han mostrado un nivel de satisfacción muy alto con el recurso. 



Siendo conscientes de que un 
adecuado abordaje de estas dimensio-
nes favorecerá, en sentido positivo, el 
mantenimiento de su autoestima, 
de su percepción de competencia y 
control. Pero, también, su descuido 
acarrea una mayor estigmatización de 
la persona, una baja autoestima, su 
debilitamiento motivacional, y por 
tanto, sentimientos de sufrimiento.

La calidad de vida es, y será cada 
vez más, un aspecto esencial en todos 

los recursos de atención a las perso-
nas con demencia. Saber cómo desa-
rrollar formas de organización y de 
trabajo para lograrlo, va preocupar 
y a ocupar a todos los que estamos 
comprometidos con las personas con 
demencia, en su vida cotidiana y en 
los recursos asistenciales.

Para mayor información, contactar con 
la directora técnica del proyecto  
www.lourdesbermejo.com
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La participación en un recurso basado en el modelo de calidad de vida y de atención 
centrada en la persona produce efectos positivos en la vida de las personas con demencia

	 HIPÓTESIS	 CONCLUSIONES 

En los profesionales de la unidad de calidad de vida

Hipótesis 4.ª  
La aplicación del modelo de 
calidad de vida y de atención 
centrada en la persona modificará 
la visión de los profesionales 
acerca de las personas con 
demencia y de su desempeño 
profesional.

•	Aunque con experiencia en atención a la persona con demencia, la experiencia 
ha resultado muy novedosa, exigente y enriquecedora. 

•	Han demostrado un importante y profundo cambio en el modo de relacionar-
se y de ejercer el rol profesional, tanto en relación a personas con demencia, 
como con sus familiares y entre sí (TEI). En concreto:
•	Percibir a la persona con demencia más como un sujeto activo de su proyec-

to de vida y no como receptor de programas, ayuda o cuidados.
•	Cambios en su rol profesional, siendo más favorecedores de oportunidades, 

elecciones, decisiones… y no tanto como gestores de programas de estimu-
lación, cuidados o recursos.

•	Capacidad para cuestionarse y aprender de forma continua, desarrollando 
sus capacidades de observación, escucha, iniciativa, flexibilidad, implicación 
personal…

•	Ejercer, siendo formados y supervisados, ha permitido capacitar a los profesio-
nales en el tipo de desempeño necesario en la atención centrada en la persona.

	 HIPÓTESIS	 CONCLUSIONES 

En los profesionales del CRE de Alzheimer

Hipótesis 5.ª  
La aplicación del modelo de 
calidad de vida y de atención 
centrada en la persona permitirá 
visibilizar una nueva forma de 
interacción profesional y de 
organización de recursos de 
atención diurna.

El desarrollo de la unidad de calidad de vida en el CRE de Alzheimer ha supues-
to para sus profesionales:
•	La posibilidad de comprobar que existen otros modos de ejercer y percibir 

el rol en los recursos de atención a la persona con demencia. 
•	Una oportunidad de motivarse y para manifestar su deseo de formar parte 

de este tipo de proyectos. 
•	Un avance más en el proceso de reflexión acerca del rol profesional habitual 

en los recursos de atención a la persona con demencia. 

La persona con demencia necesita oportunidades (de relación y de 
actuación) que le ayuden a compensar el sufrimiento que supone 
percibir su deterioro (errores, dificultades, olvidos…), a ser lo más 
competente y capaz posible y a sentirse respetado, aceptado y 
querido a pesar de sus actuales circunstancias
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Manipulación de objetos y autismo 
Las manos son el 
medio por el que 
manipulamos/
modificamos gran 
parte de nuestro 
mundo, en ocasiones 
tocándolo, otras 
manipulándolo, otras 
señalando… y la 
mayoría de las veces 
no les prestamos 
la atención que se 
merecen, entrenando 
y trabajando muchas 
áreas sin centrarnos 
en el trabajo 
específico de pinza y 
presa.
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Juan Carlos Rueda Rubio
Terapeuta ocupacional en TEA

Las pinzas y presas son 
los patrones/maneras en 
que se relacionan la mus-
culatura, articulaciones y 
sistema neurológico de la 
mano y la muñeca, para 
conseguir manipular y/o 
accionar un objeto.

Las presas y pinzas se clasifican 
en función del tipo de presión o del 
tipo de pinzas del pulgar:
•	Tipos de prensiones: prensión 

de tipo esférica, prensión cilín-

drica, prensión de tipo gancho, 
prensión lateral o en tijeras.

•	Tipos de pinzas del pulgar: sim-
ples (pinza de potencia, pinza de 
aductor y pinza de precisión) o 
compuestas (pinza de zona cur-
vas, pinza de zona plana y pinza 
alargada).

Existen más clasificaciones, y 
normalmente hacen referencia a las 
zonas de contacto de la pinza, como 
son las yemas o pulpejos…

Las pinzas y las presas van evolu-
cionando a lo largo de la vida del niño 
adquiriendo especificidad y precisión 
en las mismas, progresando a la par 

El autor de este artículo propone a los profesionales que trabajan con personas con trastorno del 
espectro autista (TEA) que desarrollen programas de reentrenamiento en pinza, presa y tareas 
manipulativas, enfocando los objetivos en la corrección de patrones y no en la consecución de 
tareas, valorando y analizando no solo los fines sino los medios y el desarrollo de los mismos.

Palabras clave: autismo, manipulación de objetos, desarrollo motriz, terapia ocupacional.

RESUMEN



que las demás habilidades por medio 
de la experimentación y el juego (desa-
rrollo normal). En el trastorno de 
espectro autista (TEA), por lo pecu-
liar de su trastorno y/o por motivos 
inherentes a estereotipias manuales, se 
observan muchos patrones de pinza y 
presa alterados y/o disfuncionales.

El desarrollo normal de la motri-
cidad fina es parte crucial del apren-
dizaje de un niño para poder expe-
rimentar su entorno, con lo cual es 
parte fundamental de su desarrollo 
cognitivo y social, pasando de refle-
jos innatos del recién nacido, para 
su extinción y desarrollo normal.

La evolución normal parte de 
presas palmares a plena mano (una 
vez el pulgar ha salido de su prisión), 
pasando por las pinzas digitales para 
llegar a la pinzas centradas, que 
llevan a las pinzas instrumentales o 
específicas.

Desarrollo motriz de la mano. 
Etapa de 2 a 12 años

A los 2 años es capaz de jugar 
a los juegos de ensartar cuentas 
grandes en una cuerda. Comienza 
a usar las tijeras dando tijeretazos 
sin sentido. Utiliza la plastilina para 
hacer rollos con ella. Puede dibujar 
y copiar una línea horizontal. Pasa 
las páginas de un libro.

En la etapa de 3 a 4 años arma 
puzles simples de pocas piezas, pero 
grandes. Construye pequeñas torres. 
Se viste y se desviste, pero necesita 
ayuda para los botones. Confunde 
la orientación de las prendas y zapa-
tos (derecho y revés). Come solo y se 
mancha poquito. Es capaz de coger 
el vaso para beber con una sola 
mano. Puede verter su propia bebi-

da de una jarra si no es demasiado 
pesada. Ensarta cuentas pequeñas 
en una cuerda. Sostiene el lápiz con 
tres dedos, pulgar-índice y corazón.

Con 4-5 años es capaz de cortar 
líneas rectas y curvas con tijeras. 
Puede dibujar y copiar una cruz. Es 
capaz de manejar el tenedor sujetán-
dolo con los dedos y no con toda la 
mano (presa o pinza centrada). Es 
capaz de comer sopa sin derramarla. 
Es capaz de introducir la llave en 
la cerradura y abrirla. Dibuja un 
hombre en tres partes. Empieza a 
usar la tijera.

Desde los 5 a los 6 años se puede 
vestir de manera independiente y, 
por lo general, atarse los cordones 
de los zapatos. Utiliza las tijeras para 
cortar imágenes de todo tipo de 
formas simples. Comienza a usar el 
cuchillo para untar y cortar alimen-
tos. Es capaz de dibujar y copiar una 
línea diagonal. Usa la pinza trípode 
para la escritura. Es capaz de com-
pletar rompecabezas complejos.

A los 6 años de edad las habili-
dades motoras finas del niño se han 
desarrollado para el juego, el uso de 
herramientas, la escritura, la alimen-
tación y el vestido. Y con el uso/
entrenamiento se irán haciendo 
cada vez más precisas. La lateralidad 
de 3 a 6 años es alternante. De 6 a 
7 es definitiva y de 8 a 12 años tiene 
nociones de derecha e izquierda en 
espejo. 

Manipulación de objetos y autismo 
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El desarrollo 
normal de la 
motricidad 
fina es parte 
crucial del 
aprendizaje del 
niño para poder 
experimentar 
su entorno y 
facilitar su 
desarrollo 
cognitivo y 
social

ABSTRACT
The author of this article proposes to the professionals who work with people with spectrum 
disorder autism (ASD) that develop retraining programs in clamp, dam and manipulative 
tasks, focusing on objectives in the correction of patterns and not towards tasks, assessing 
and analyzing not only weekends but the media and the development thereof. 

Key words: autism, handling objects, motor development, occupational therapy.



En el trastorno de espectro autista (TEA)  
se observan muchos patrones de pinza y presa 
alterados y/o disfuncionales

Ejercicios técnico-terapéuticos

Cuando trabajas manipulación 
fina en TEA, empiezas a observar 
patrones peculiares, y poco adaptati-
vos en ocasiones, en la forma de coger 
los objetos y manipularlos. Viendo 
una limitación en la evolución normal 
de las pinzas, sobre todo las pinzas 
centradas e instrumentales. Y si bien 
son capaces de desarrollar las tareas 
que planteas como ejercicios técnico-
terapéuticos (ETT), se observan ano-
malías del tipo: 
•	Cuando manipulan objetos de 

tamaño medio-pequeño, en vez 
de utilizar la pinza bidigital índice-
pulgar o la tridigital sapiens, utilizan 
las pinzas bidigital pulgar-corazón 
y bidigital lateral índice-corazón, 
perdiendo destreza y sensibilidad 
en las pinzas y consecuentemente 
una realización desajustada de las 
tareas programadas.

•	Al manipular objetos grandes, 
como prendas de ropa, en vez de 
utilizar las presas penta o tetradi-
gitales, utilizan la pinza bidigital 
lateral índice-corazón, perdien-
do fuerza y precisión de pinza y 
una consecución deficiente de 
la tarea.

•	Al realizar tareas de señalar, en vez 
de utilizar el dedo índice utilizan 
el dedo corazón, lo cual resta preci-
sión y sensibilidad a la tarea.

Estos son unos ejemplos de la 
forma en la que patrones normales se 
ven alterados en TEA y en ocasiones 
pasan desapercibidos y considerados 
como realización deficientes de las 
tareas por problemas de déficit cogniti-
vo y no como aprendizajes erróneos de 
patrones motores.

Sesiones de pinza y presas

Desde la perspectiva de un terapeu-
ta ocupacional y como trabajo en ETT 
encaminados a conseguir actividades 
ocupacionales terapéuticas, se nos 
plantea necesario intervenir en esos 

patrones motores, incluso reentrenar 
algunos de ellos de manera específica 
para una consecución de objetivos ren-
table efectiva y eficientemente hablan-
do, no olvidándonos del trabajo en sin-
tomatología de procesamiento cogniti-
vo específica en TEA, sino desde una 
orientación de rehabilitación de patro-
nes motores alterados. Pues la mano 
y la terapia ocupacional están estre-
chamente relacionadas, y pudiendo 
constatar que trabajando sesiones de 
pinza y presas se consiguen avances en 
tareas en las cuales anteriormente solo 
se planteaban talleres de estimulación 
cognitiva, como son las actividades 
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Manipulación 
de objetos y 
autismo

Toda acción manipulativa 
junto al patrón motor lleva 

implícitos sentimientos y 
rasgos de personalidad

1-1 ½ años
Agarre cilíndrico

2-3 años
Agarre digital pronado

3 ½-4 años
Pinza cuadrípode

4 ½-7 años
Pinza trípode



En el trastorno de espectro autista (TEA)  
se observan muchos patrones de pinza y presa 
alterados y/o disfuncionales

de la vida diaria (AVD), 
tanto básicas como ins-
trumentales, del tipo de 
aseo personal, vestido y 
alimentación…

Es necesario tam-
bién comprender que 
toda acción manipu-
lativa junto al patrón 
motor lleva implícitos 

sentimientos y rasgos de personali-
dad, siendo más o menos evidente 
dependiendo de la pericia observacio-
nal del terapeuta ocupacional u otro 
miembro del equipo de trabajo, dando 
mayor información para la interven-
ción. Entre las acciones que podemos 
destacar en cuanto a expresión/espejo 
de uno mismo (destacando que hay 
múltiples maneras de llegar al fin y que 
ninguna es la correcta o incorrecta):
•	Escribir, dibujar y pintar.
•	Atarse las zapatillas, abrocharse un 

botón y manipular una cremallera.
•	Manejo de los cubiertos.
•	Peinarse, enjabonarse y pasarse 

una esponja.
•	Maquillarse.
•	Cortar con tijeras o a mano.
•	Manejo de herramientas manua-

les y/o eléctricas.
•	Hacer el nudo de la corbata o 

ponerse una bufanda.
•	Saludar con la mano, ya sea al aire 

o por contacto.
•	Tocar instrumentos musicales.

Todas estas acciones, debidamente 
analizadas en su desarrollo más que en 
la consecución de los fines que mera-
mente se le otorgan, pueden ayudar 
en el proceso de intervención y ser 
tareas clave para conseguir objetivos 
mayores.

En definitiva, desde la terapia ocu-
pacional incitamos a los profesionales 
que trabajan en TEA a desarrollar pro-
gramas de reentrenamiento en pinza, 
presa y tareas manipulativas, enfocan-
do los objetivos en la corrección de 
patrones y no en la consecución de 
tareas, valorando y analizando no solo 
los fines sino los medios y el desarrollo 
de los mismos.
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DESARROLLO MOTRIZ DE LA MANO. ETAPA DE 2 AÑOS

Meses	 Desarrollo

0-3	 Las manos permanecen casi todo el tiempo cerradas. En caso de estimular 

la mano, el niño tiene un reflejo de garra. Pulgar dentro de la mano.

2-4	 El niño realiza intentos de alcances poco precisos. Mueve los brazos con 

movimientos en bloque.

3-3½	 Junta las manos en la mitad de su cuerpo. Línea media.

3½-4	 Es capaz de alcanzar el objeto mientras fija su mirada en él. 

3-7	 Sostiene pequeños objetos con la mano.

4-8	 Se cambia los objetos de una mano a otra. Coge objetos medianos con 

facilidad.

4-10	 Se desarrolla un alcance de objetos preciso.

5-9	 Utiliza la mano a modo de “rastrillo” para coger objetos pequeños. Tira de 

manteles y ropa para facilitar la llegada al objeto.

7-9	 Son capaces de soltar un objeto intencionalmente.

10	 Señala lo que quiere utilizando el índice.

7-12	 Coge pequeños objetos utilizando los dedos pulgar e índice.

12-18	 Coge las pinturas utilizando toda la mano como si fuera una garra (presa 

a plena mano). Se alimenta utilizando la mano con esa presa. Juega 

a juegos de encastre. Aunque puede darse antes, es ahora cuando se 

realiza al aflojamiento voluntario de objetos.

24	 Utiliza las pinturas con el pulgar y todos los dedos, con la mano invertida 

hacia abajo. Y es capaz de copiar una línea vertical. Sabe ponerse los 

zapatos, calcetines y pantalones. Come utilizando la cuchara.
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El Gobierno regula la autorización  
de medicamentos de terapia avanzada 
de fabricación no industrial
El Consejo de Ministros 
aprobó el 13 de junio el Real 
Decreto por el que se regula la 
autorización de medicamentos 
de terapia avanzada de 
fabricación no industrial. 

Se trata de la norma que reco-
ge los requisitos y garan-
tías que deben cumplir para 

obtener la autorización de uso 
por la Agencia Española de Medi-
camentos y Productos Sanitarios 
(Aemps), así como los requisitos 
de trazabilidad y farmacovigilan-
cia una vez autorizados. 

Los medicamentos de terapia 
avanzada comprenden los medi-
camentos de terapia génica, los 
medicamentos de terapia celular 
somática, los productos de inge-
niería tisular y los medicamentos 
combinados de terapia avanzada. 

De acuerdo con la legislación 
europea, los medicamentos de 
terapia avanzada de producción 
industrial tienen que ser auto-
rizados mediante un procedi-
miento de evaluación centraliza-
do que, tras opinión positiva por 
parte de la Agencia Europea de 
Medicamentos (EMA), da lugar a 
una autorización por parte de la 
Comisión Europea que es válida 
para toda la Unión Europea. 

Sin embargo, la regulación 
establece una excepción para los 
medicamentos de terapia avan-
zada que no son objeto de una 
producción industrial.

Se excluyen así los preparados 
ocasionalmente, de acuerdo con 
normas de calidad específicas, y 
empleados en un mismo Estado 
miembro, en un hospital y bajo 
la responsabilidad profesional 
exclusiva de un médico colegia-
do, con el fin de cumplir una 
prescripción facultativa individual 
de un producto hecho a medida 
destinado a un solo paciente.

De este modo quedan sujetos a 
la autorización de las autoridades 
competentes del Estado miem-
bro, quienes deben asegurarse de 

que la trazabilidad nacional y los 
requisitos de farmacovigilancia, 
así como las normas de calidad 
específicas aplicables, son equi-
valentes a los previstos a escala 
comunitaria.

Normas de correcta 
fabricación

El Real Decreto establece que 
el procedimiento de fabricación 
debe estar documentado (desde 
la extracción, manipulación y apli-
cación) en la solicitud. Las normas 
de calidad y la documentación clí-
nica y no-clínica están ajustadas al 
medicamento en base a su riesgo. 

La fabricación de los medica-
mentos para los que se solicita la 
autorización de uso deberá cum-
plir con los aspectos de normas 
de correcta fabricación (NCF) en 
lo que les sea de aplicación.

Todo medicamento de terapia 
avanzada, incluidos aquellos de 
uso consolidado, irá acompañado 
de la suficiente información diri-
gida al paciente o usuario. Dicha 
información formará parte de la 
autorización de uso y deberá ser 
legible y clara, asegurando su 
comprensión por el paciente y 
reduciendo al mínimo los térmi-
nos de naturaleza técnica. 

La autorización tendrá una vali-
dez inicial de tres años y podrá 
ser renovada periódicamente (con 
una validez de cinco años).

Requisitos y garantías de calidad
En el Real Decreto se establecen los requisitos y garantías de calidad, 
seguridad y eficacia que deben cumplir los medicamentos de terapia 
avanzada y fabricación no industrial para poder ser autorizado su uso 
por la Aemps. 
Se trata de una autorización de uso (no de comercialización) del medica-
mento. Será válida en el ámbito y con las condiciones que se especifican 
en la propia autorización (por ejemplo, no podrá utilizarse fuera de la 
institución hospitalaria que haya obtenido la autorización de uso del 
mismo, ni podrá ser exportado, ni la autorización de uso enajenada).
El titular de la autorización es la institución en la que se usa el medi-
camento. El procedimiento de autorización de uso estará exento del 
pago de tasas. 
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Científicos europeos desarrollan  
un software para personalizar  
el tratamiento contra el daño  
cerebral traumático
Recibir el tratamiento adecuado en cuestión de horas después 
de sufrir, por ejemplo, un accidente de tráfico puede marcar la 
diferencia para evitar una discapacidad permanente.

Científicos de 
Finlandia, Fran-
cia, Lituania y 

Reino Unido están 
desarrollando, en el 
marco del proyecto 
TBICARE, un software 
para mejorar el diag-
nóstico de los daños 
traumáticos del cere-
bro y predecir me-
jor el resultado de los 
tratamientos de cara 
a personalizarlos se-
gún el paciente y op-
timizarlos. 

Los daños cere-
brales traumáticos, 
que ocurren cuando 
un trauma repenti-
no provoca daños en 
el cerebro, afectan a 
1,6 millones de per-
sonas en la Unión Eu-
ropea cada año. Unos 
70.000 pacientes no sobreviven 
y otros 100.000 quedan con una 
discapacidad permanente, según 
datos del Ejecutivo comunitario.

Este tipo de daños es la prin-
cipal causa de la discapacidad 
permanente de las personas me-
nores de 40 años y su inciden-
cia ha aumentado considerable-
mente en los últimos años, tanto 
en Europa como en el resto del 
mundo.

El diagnóstico de este tipo de 
daños, sin embargo, suele ser di-
fícil por la propia complejidad del 
cerebro y la naturaleza propia 
de cada lesión, aunque se espe-

ra que el software que están de-
sarrollando los científicos euro-
peos combinando diversas bases 
de datos y un sistema de simula-
ción permitirá en el futuro a los 
médicos introducir los datos de 
test de emergencia y predecir el 
tratamiento más eficaz para cada 
paciente.

También se explora el poten-
cial de medidas más sofistica-
das, como por ejemplo análisis de 
proteínas que indican diferentes 
tipos de daño para el tejido del 
cerebro del paciente en su circu-
lación, utilizando imágenes para 
ver hemorragias internas.

 Sabías que . . .

Se ensaya el
primer páncreas 
artificial de España 

El nuevo páncreas artificial que 
ha comenzado a ensayarse 
por primera vez en España, 

en el Hospital Clínico de Valencia 
en una paciente diabética (tipo 1, 
de nacimiento), es un programa de 
software realizado a partir de un 
algoritmo matemático que indica 
con absoluta precisión a la bomba 
de insulina que el paciente lleva 
consigo las 24 horas qué cantidad 
de hormona hay que descargar en 
el interior del organismo a través 
de un catéter para mantener un 
nivel saludable de glucosa.
Lo han llamado páncreas artificial 
aunque no se parece en nada al 
órgano cónico de 150 g de peso, 
20 cm de largo y de muy difícil 
exploración, que segrega la 
hormona que permite digerir los 
azúcares.
El páncreas artificial está 
compuesto por tres elementos: 
la bomba de insulina, el monitor 
continuo de glucosa que cada 
5-15 minutos evalúa y remite 
información a la bomba sobre los 
niveles de azúcar del paciente y el 
algoritmo matemático.
La aplicación informática que 
han diseñado los ingenieros de 
la Universidad Politécnica de 
Valencia, Jorge Bondia, y de la 
Universidad de Girona, Josep 
Vehí, está conectada a través del 
software a la bomba de insulina, 
que es un sistema subcutáneo 
continuo de insulina, y a un 
monitor continuo que en algunos 
modelos está integrado en la 
propia bomba.
El páncreas artificial, que permitirá 
a las personas con diabetes estar 
perfectamente controlados noche y 
día, tardará todavía unos años en 
comercializarse. 
El ensayo está dirigido por el 
doctor Javier Ampudia-Blasco, 
del Servicio de Endocrinología del 
Hospital Clínico, en colaboración 
con Paolo Rossetti, del Hospital 
Francesc de Borja de Gandía e 
investigador del Incliva.
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Aspaym-Madrid presenta los últimos
tratamientos en lesión medular

Niño con síndrome 
de Down

RAP y Agencias

En una ponencia titulada 
“Últimos tratamientos en 
lesión medular”, modera-

da por el médico rehabilitador 
y presidente de la Federación 
Nacional Aspaym, Alberto de 
Pinto, el catedrático de la Univer-
sidad Complutense de Madrid 
y neurocirujano del Hospital 
Puerta de Hierro, Jesús Vaquero, 
expuso las últimas novedades 
en tratamientos derivados con 
células madre para regenerar 
sistema nervioso. 

Vaquero explicó que, tras 
varios experimentos exitosos en 

animales, se han iniciado los 
primeros ensayos aprobados por 
la Agencia Española del Medica-
mento. Estas terapias en prueba 
“consisten en la obtención de 
células madre” y, tras su poste-
rior transformación como medi-
camento, “se inyectan e integran 
en la médula lesionada”.

El neurocirujano indicó que 
“tenemos siete pacientes en 
los que se está probando esta 
técnica, y aunque la valoración 
funcional es difícil, podemos 
mejorar su calidad 
de vida al lograr 
un aumento de 
la movilidad fun-
cional y la sen-
sibilidad”. En un 
vídeo, presentó 
cómo estas per-
sonas con lesión 
medular detallan 
un aumento de 
la sensibilidad, la 
temperatura de 

las piernas, el control de los 
esfínteres, la espasticidad o una 
mejora en su capacidad sexual.

No hay que generar falsas 
expectativas

Vaquero señaló que una prio-
ridad de estas investigaciones 
es que “tienen que realizarse en 
un hospital público, para que 
nadie deba gastarse una sola 
peseta”. Asimismo, advirtió que 
“hay que ser muy cautelosos 
y no se pueden generar falsas 
expectativas para nadie”. 

Dentro de la misma ponencia, 
el jefe de Neurología y Neuro-
fisiología del Hospital Nacio-
nal de Parapléjicos de Toledo, 
Antonio Oliviero, describió el 
ensayo que este centro ha rea-
lizado en más de 700 pacientes. 
“En rehabilitación medular no 
todo es recuperación funcio-
nal y por eso intentamos bus-
car tratamientos alternativos al 
dolor neuropático y a principios 
de este año hemos activado una 
consulta específica sobre este”, 
añadió el neurocirujano.

Otra línea de estudio en per-
sonas con lesión 
medular que anun-
ció Oliviero “es la 
electroestimulación 
de la médula, un 
sistema que abre la 
posibilidad de que 
se puedan modu-
lar ciertas caracte-
rísticas del siste-
ma medular desde 
fuera, sin necesidad 
de cirugía”.

Entre las terapias 
que se están 
probando en 

personas destacan 
los medicamentos 

realizados con 
células madre

Alberto Oliviero, Alberto de Pinto y Jesús Vaquero en las jornadas

Aspaym-Madrid ha mostrado 
los últimos avances en 
materia de regeneración 
medular dentro de sus XX 
Jornadas Científicas, que se 
celebraron en Madrid, el 6 y 
7 de junio, en la Fundación 
Lesionado Medular. 




