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Cruz Roja Espafiola es una Organizacion Humanitaria que trabaja “para y con” personas y grupos
sociales que experimentan distintos tipos de discriminacion, de pobreza y de marginacion social.

El compromiso de la Institucion se apoya en una estrategia que pretende potenciar las capacidades
de las personas y grupos sociales mas vulnerables en su vida cotidiana, favoreciendo su autonomia
personal y de grupo y su plena integracion.

En Cruz Roja nos preocupa conocer la realidad social en la que vivimos y con la que trabajamos.
Anualmente interactuamos con cientos de miles de personas, entre los distintos programas y proyec-
tos sociales. De forma paralela, venimos desarrollando proyectos de investigacion en el &mbito social,
relacionados con los escenarios de la exclusion social.

Creemos que la experiencia que nos da la practica, la implantacion territorial de nuestra red, la diver-
sidad de actividades y proyectos que gestionamos y el conocimiento que poseen las personas que
componen nuestros recursos humanos, tanto desde perfiles técnicos como voluntarios, nos obliga a
avanzar en el andlisis, desarrollando un estudio sistematico que pretende ser una “fotografia” socio-
l6gica de las personas en situacion o en riesgo de exclusién social con las que intervenimos.

A través del Informe Anual sobre la Vulnerabilidad Social, cuya primera edicion presentamos, quere-
mos extrapolar conocimientos que nos permitan mejorar nuestro trabajo y ofrecer informacion fiable
a quienes, desde el disefio de politicas, actian como garantes de los derechos de los ciudadanos.
También pretendemos contribuir a fomentar la conciencia social sobre las circunstancias que afectan
a las personas mas desfavorecidas que viven en nuestro pais.

Sobre una base periddica y una estructura estandarizada que se va a mantener en el tiempo para
permitir la comparabilidad, el Informe Anual sobre la Vulnerabilidad Social ofrece informacion estadis-
tica de primera mano, procedente de los registros actualizados e individuales de personas participan-
tes en muchos de los proyectos y programas de intervencion social de Cruz Roja Espafiola en todo
el pais. Esta amplia base de datos nominal, que en el momento de esta publicacién, cuenta con mas
de 150.000 registros, se denomina “Aplicacion de Intervencién Social” (AlS).

La AIS fue disefiada con dos grandes objetivos: la obtencion de datos estadisticos y la mejora de la
calidad de la intervencion. Gracias a ella, es posible obtener informacion sobre aspectos personales,
de género, de salud, econémicos, sociales, familiares, relacionales, etc., respondiendo a un enfoque
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multidimensional de la exclusién social. Los conceptos tedricos sobre los que se basa la Aplicacion
se nutren de la investigacion sobre Patrones de Exclusion Social en Europa, realizada en Cruz Roja,
entre 2001 y 2002, con el apoyo de la Comisién Europea. Su metodologia tiene como antecedente
la Aplicacién del Plan de Empleo de Cruz Roja para Colectivos Vulnerables.

Mediante el informe pretendemos cubrir posibles lagunas de investigacion y aportar una base sélida
de informacion para la intervencion con personas vulnerables por parte de los actores que desem-
pefian funciones en este &mbito, desde las entidades de accién social hasta los servicios sociales
publicos y las entidades de formacién, asi como para la adopcion de lineas politicas de actuacion,
por parte de los organismos publicos de bienestar social. Cada informe anual cuenta, asimismo, con
un monografico que, en el caso actual, se centra en la Dependencia.

A través de proyectos como el Informe Anual sobre la Vulnerabilidad Social apostamos por la refle-
xion, el debate, la investigacion aplicada y la participacion de todos los actores sociales, de los exper-
tos, los técnicos y, particularmente de las propias personas que viven en situacion de vulnerabilidad,
para poder mejorar continuamente nuestro trabajo por la inclusion social y, sobre todo, para comba-
tir los riesgos de la exclusién, un proceso de desafiliacion social, econdmica y relacional que mina
gravemente los derechos y la dignidad de las personas.

Juan Manuel Suarez del Toro Rivero
Presidente de Cruz Roja Espafiola



RESUMEN EJECUTIVO DEL ESTUDIO
DE VULNERABILIDAD SOCIAL




Objetivos

Mejorar el conocimiento de la situacion
actual y de la evolucion de los principa-
les grupos de personas en situacion de
vulnerabilidad en Espafia

Difundir los resultados de la investiga-
cion, con el proposito de alcanzar la ma-
yor circulacion y extension territorial.

Fomentar el debate interno y publico
sobre las conclusiones.

Sensibilizar a la opinion publica, las
responsables politicos, las administra-
ciones, las organizaciones sociales, el
voluntariado, los profesionales de la
atencion social, los usuarios de los ser-
vicios, participantes de los proyectos y
las empresas.

Consecuentemente, ampliar el trabajo
en red y fomentar un marco adecuado
de co-responsabilidad social.
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EL INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL
2006 pretende ser una “fotografia” sociolégica de
las personas en situacion de vulnerabilidad o ex-
clusién social en Espafia, un avance clave en la in-
vestigacion social en Espafia. El analisis estadistico
realizado es detallado, riguroso y complejo, asi como
representativo de las personas que viven en distintas
situaciones de vulnerabilidad social: hombres y muje-
res, mayores, menores y adultos, con datos sociales,
econémicos, ambientales, de vivienda, de situacién
familiar, etc...; decenas de miles de personas que
participan en programas de Cruz Roja en todo el terri-
torio espafiol.* El analisis social se centra en la detec-
cién de las principales variables de la vulnerabilidad y
exclusion social, y de los grupos o perfiles de perso-
nas en riesgo. Por primera vez, se elabora también un
Indicador Global de Vulnerabilidad. El Informe 2006
incluye un estudio monografico sobre la las personas
en situacion de dependencia, con 18 relatos de vida
de personas afectadas y las recomendaciones de un

panel de expertos.?

Dada la amplia implantacion territorial, la diversidad de actividades y proyectos existentes, la enorme cantidad de personas que

participan en las mismas, el trabajo inmenso de personal y voluntarios, y la implicacién de las autoridades territoriales, en Cruz

Roja Espafiola estamos hoy en condiciones privilegiadas de realizar un estudio sistematico, profundo y de gran impacto de estas

caracteristicas. La muestra con que se trabaja en este informe parte de una base de datos de 83.091 personas en situacion de

vulnerabilidad, de toda Espafia. En este sentido, constituye la fuente principal de informacién cuyo analisis se ha generalizado a

la situacion de Espafia.

Los resultados que aparecen se han obtenido a partir de los datos de dicha Aplicacion de Cruz Roja Espafiola, a fecha del 24 de

julio de 2006. Estos datos son el resultado de la recopilacion efectuada por los diferentes centros a través de una aplicacion in-

formatica on line en Internet, que se actualiza continuamente, a la que acceden todas las oficinas territoriales. El concepto de
“vulnerabilidad”, en este estudio, se emplea como sinénimo de “riesgo social”.
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¢Quiénes son las personas que viven en situacion
de vulnerabilidad social en Espafia?

Este Informe detecta los factores de riesgo para la cohe-
sién social en una sociedad con alrededor de un 19% de
personas que viven por debajo del umbral de la pobreza,
que continda experimentando un proceso demografico do-
ble: por una parte, el progresivo envejecimiento, con una
importante franja de mujeres longevas y de mayores de 80
afios; por otra parte, el fenémeno migratorio, que ha per-
mitido el rejuvenecimiento y el aumento de la poblacion, el
cual esta teniendo una enorme trascendencia socioecono-
mica y cultural.

El perfil mas frecuente de la persona en situacion de

vulnerabilidad es el de una persona, preferentemente una

mujer (53%), adulta o mayor; se han detectado dos tramos

de edad de riesgo: uno de ellos va desde los 25 a los 49

afios (42%), y el siguiente tramo es el de las personas ma-

yores de 65 afios (38%). En cuanto al estado civil, esta per-

sona puede estar indistintamente soltera o casada. En

cuanto al origen, es predominantemente espafiola (62%).

Sin embargo, el factor de la inmigracion se ha hecho presente con porcentajes significativos, en tan-
to superan ampliamente al porcentaje de extranjeros existente en la poblacién de Espafa las perso-
nas de origen latinoamericano (15%) y magrebi (10%). Las personas extranjeras proceden funda-
mentalmente de Marruecos, Rumania, Ecuador, Colombia y Bolivia.®* Un dato clave, tal vez por el
hecho de que se trata de una mayoria de mujeres, es la media de hijos a cargo, de entre 1y 2 (1,94).
Desde el punto de vista laboral, las personas se encuentran fundamentalmente en situacion de des-
empleo (48%) o de jubilacion (19%), es decir marcadas por un nivel de renta baja o muy baja. El nivel
de estudios es un dato interesante, ya que tienen estudios primarios (37%) o secundarios (32%).

La llegada de los inmigrantes ha supuesto una inversion relativamente fuerte de la tendencia demografica espafola que ha pasa-
do de descendente a ascendente y ha registrado un aumento del 3% anual desde el afio 1998. La poblacion extranjera ha cre-
cido un 500% desde 1998 hasta 2005.
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Es interesante observar que los datos cuantitativos refuerzan los resultados de investigaciones cua-
litativas sobre la feminizaciéon de la inmigracion en Espafia y sobre las dificultades especiales que
viven las mujeres extranjeras, por razones de origen y por razones de género.*

En sintesis, las diferencias respecto al conjunto de personas en situacion de vulnerabilidad se mani-
fiestan fundamentalmente en que en el grupo de las personas en peor situacion, existe una mayor
proporcion de mujeres, de menor edad y con mas estudios, asi como una menor proporcion de
espafoles.

Por ejemplo, en PARELLA RUBIO, Sonia, Mujer, inmigrante y trabajadora: la triple discriminacion. Anthropos, 2003 Coleccién:
Autores, Textos y Temas Ciencias Sociales, n° 36
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¢Cuales son los factores que aumentan el riesgo social
en los ambitos econémico, social, de vivienda, familiar y
personal?

Este estudio ha demostrado que existen una serie de factores predominantes, que condicionan a las
personas hacia un mayor riesgo social.

Casi a la mitad de las personas (47,7%) se encuentra o manifiesta encontrarse sin ingresos,
lo cual en parte puede ser circunstancial, pero en parte puede tratarse de una situacion cronificada,
asociada a un problema sostenido de insercion sociolaboral. Este dato es muy importante, ya que el
nivel de renta es el que permite la satisfaccion de las necesidades basicas o, por otra parte, situarse
por debajo del umbral de la pobreza, como le sucede a las personas que carecen de redes sociales
0 no acceden a mecanismos de proteccion y se encuentran paradas, inactivas o las excluidas del
mercado de trabajo, asi como aquellas personas quienes, ain disponiendo de un empleo, éste no
les proporciona unos ingresos suficientes.

La falta absoluta de ingresos, la falta de permiso de trabajo o la realizacion de actividades ilegales
aparecen con mayor frecuencia en hombres.

Entre las mujeres, tener ingresos inferiores a 500 euros mensuales, dedicarse a la prostitucion o
cobrar pension de viudedad son los factores mas frecuentes. Es importante destacar que, entre las
mujeres en edad activa, fundamentalmente extranjeras, la situacién puede ser grave, pero no tiene
por qué ser permanente; pueden producirse cambios en la situacion laboral o de ocupacién que
repercutan en una movilidad social ascendente. Sin embargo, en el caso de las mujeres con pensio-
nes de viudedad en riesgo social, s6lo una intervencion mediante politicas publicas puede mejorar su
situacion, ya que carecen de otras alternativas, debido a su edad.®

Las mujeres espafiolas son las que mas viven de toda la UE, aunque con mas discapacidad que los hombres, unos tres afios
mas de media con discapacidad que ellos. Informe de Sostenibilidad en Espafia 2006.

11
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En el ambito social, los factores més frecuentes son los derivados de
deficiencias de formacion, ya sea escolar, profesional y/o proble-
mas de competencia linglistica. Los elementos de indole mas violen-
ta y menos controlables por la persona, como la persecucion, la violen-
cia o el racismo, son menos frecuentes (o factores mas dificiles de reve-
lar o detectar). El andlisis por sexos revela que existen diferencias sig-
nificativas: el problema del idioma, el fracaso escolar, la discriminacion
y el racismo son mas citados por los hombres, mientras que la baja
cualificacion profesional, asi como ser victima de maltrato, son mas
frecuentes en las mujeres. Este Ultimo elemento es un factor de indo-
le social y familiar, a la vez.

En el ambito familiar, nuevamente el mayor peso del riesgo recae
mayoritariamente en las mujeres, ya que los factores de aparicion mas
frecuente son aquellos relativos a las cargas familiares, y a tener
que asumir dichas cargas de forma no compartida. Los abusos
sexuales o las drogas en el entorno cercano presentan una frecuencia
de aparicion relativamente escasa. Por sexos, aparecen diferencias
significativas en todos los factores.

El factor de riesgo mas frecuente en el tema de la vivienda es el hecho
de tener un alojamiento temporal, circunstancia que afecta a
una de cada tres personas. Ademas, el factor mas grave dentro de
este grupo es estar “sin hogar”, circunstancia que esta presente en el
8,8%. Por sexos, hay diferencias significativas respecto a los factores
“sin hogar” y “estar institucionalizado”, estos con bastante mayor pre-
sencia en hombres que en mujeres, especialmente el primero.

En el ambito personal: desta-
ca el factor ser extranjero
sin permiso de residencia,
ya que este problema esta
presente en 1 de cada 4 per-
sonas. Por sexos, existen dife-
rencias significativas en casi
todos los factores.
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¢ Pueden distinguirse Factores Principales agrupados
segun el nivel riesgo?

Se ha efectuado esta distincién de Factores Principales, entre los factores de riesgo, con los resulta-
dos que se muestran en la tabla 1

Sin recursos
Rentas minimas subsidiadas
Ambito econémico Situacion laboral precaria
llegalidad (ingresos procedentes de actividades)
Prostitucion

Maltrato
5 Baja cualificacion
Ambito social .

Racismo

Fracaso escolar

) Sin vivienda
Ambito ambiental

B Vivienda precaria

Entorno desfavorable

Maltrato
o . Abusos sexuales
Ambito familiar

Drogas

Carcel

Enfermedades exdgenas
Ambito personal Enfermedades enddgenas
Problemas derivados de la situacion de extranjeria

Se ha obtenido una imagen conjunta de los factores principales de riesgo que acaban de mencionar-
se, frente a las categorias del riesgo global, obteniéndose las siguientes conclusiones:
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Riesgo

extremo

muy alto

alto

moderado

Con la categoria de “riesgo extremo” estan asociados los Factores
Principales relacionados con el maltrato, los abusos sexuales, las drogas y
la carcel en el entorno familiar y el fracaso escolar. De esta forma, podria
apuntarse que las personas con riesgo extremo de exclusion social han vi-
vido en un entorno familiar violento y en los que ni siquiera el sistema edu-
cativo ha conseguido su funcién de integracién y socializacion.

La categoria de “riesgo muy alto” esta asociada con los Factores
Principales que recogen los aspectos relacionados con la ausencia de
recursos econémicos y el racismo.

La categoria “riesgo alto” estd asociada de forma mas intensa con los
Factores Principales que han sido etiquetados como vivienda precaria,
ilegalidad y prostitucion y problemas de extranjeria.

Finalmente, el resto de situaciones estan mas o menos relacionadas
con el nivel denominado “riesgo moderado”.
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¢Es posible definir mas concretamente los grupos de
personas en situacion de vulnerabilidad?

Efectivamente, segun los niveles de riesgo en los cinco ambitos considerados, junto con el sexo, el
origen y la edad, se han obtenido cinco grupos de personas, que responden a cinco diferentes “per-
files de riesgo”:

“Extranjeros jovenes sin hogar, ni recursos”
(7%0)

“Espafioles sin hogar”
(2%)

“Extranjeras jovenes y cualificadas, sin ingresos”
(42%)

“Extranjeras jovenes, cualificadas,
con problemas familiares”
(35,5%)

“Espafolas pensionistas”
(13,5%)

15
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Espafoles sin hogar

Mayoritariamente hombres esparioles, con problemas de entorno (riesgo ambiental) y de vivienda ex-
tremos (sin hogar) y edad media de 42 afios (aunque dispar en cuanto a las edades), riesgo social y
personal alto. Son el 2% del total de la muestra. Nivel de estudios primarios.

Extranjeras jovenes y cualificadas, sin ingresos

Personas en su mayoria extranjeras, edad media joven, alrededor de los 32 afios, ligera mayoria de
mujeres, riesgo econdmico extremo (sin ingresos). Es el grupo mas numeroso (42%) de la muestra.
Porcentaje notable de personas con estudios secundarios, diplomadas y licenciadas (aunque menos
que en el grupo 4).

Extranjeros jovenes sin hogar, ni recursos

Hombres, fundamentalmente extranjeros (en el grupo 3 son mayoritariamente hombres y los nacidos
en Espafia estan por debajo del 50%), con un nivel de riesgo extremo en los ambitos ambiental o de
vivienda y en el econdmico (sin vivienda y sin hogar). Es el grupo con mayor nivel de riesgo conjunto.
La edad media de sus miembros es joven y constituyen el 7% del total. Nivel de estudios primarios.

Extranjeras jovenes, cualificadas, con problemas familiares

Muijeres jovenes y extranjeras. Predomina el riesgo de tipo familiar. Es el segundo tipo mas numero-
S0, ya que engloba al 35,5% de los personas. Destaca el porcentaje de personas con estudios se-
cundarios, diplomadas y licenciadas. Predomina la situacion de desempleo.

Espafiolas pensionistas
Mujeres espafiolas con una edad media de 77 afios. Predominan los factores de riesgo correspon-

dientes al ambito personal. Sus miembros son el 13,5% de la muestra. Nivel de estudios primarios.
La inmensa mayoria son personas jubiladas o pensionistas
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Los nifos y jovenes en situacion de vulnerabilidad

Estos son los datos mas significativos de ese conjunto de nifios y jovenes que se encuentran en situa-
cion de vulnerabilidad social en Espafa. Mas del 84% son espafioles, independientemente del tramo
de edad que se considere. El 14% restante procede bien del Magreb, en su inmensa mayoria de
Marruecos, bien de América Latina, sobre todo de Ecuador. El 58% son menores de 12 afios: el 32,5%
tiene menos de 7 afos y el 25,5%, entre 8 y 12 afos. El 15,5% son adolescentes con edades entre 12
y 16 afios, con el doble de chicos, que de chicas. El 14,5 % son j6venes de entre 17 y 18 afios, con
una inmensa mayoria de chicos varones, ya que hay una chica por cada seis chicos. Finalmente, los
jovenes con una edad superior a los 18 afios aparecen en una proporcion del 12%, en donde la rela-
cién entre chicos y chicas es similar a la del tramo de edad anterior. En definitiva, cuanto mayor es la
edad, mayor es el porcentaje de varones que se encuentran en situacion de riesgo.

¢Cuales son sus mayores factores de riesgo?

Los factores de riesgo que se presentan con mayor frecuencia son fundamentalmente los relaciona-
dos con:

El fracaso escolar (uno de cada 2 jévenes sufre fracaso escolar y el 13%, absentismo escolar).
Los problemas econémicos (escasez de recursos).

La conflictividad familiar.

El consumo ocasional de drogas.

Con base en estos factores, se ha realizado una clasificacion de los participantes, que permite des-
cribir diferentes perfiles o patrones de riesgo que se pueden encontrar entre los jovenes. Sus niveles
de riesgo se representan, finalmente, en la figura siguiente:

17
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Jovenes con riesgo extremo
(11,3%)

Rebeldes
(26,2%)

Jovenes con fracaso escolar y bajos ingresos
(28,6%)

Jovenes con problemas econémicos
(17,8%)

Sin problemas aparentes
(16,1%)

Estos riesgos no son derivados simplemente de las dificultades econémicas, sino que tienen una vin-
culacion con los problemas de identidad, de valores y de integracion social en general.® En el primer
grupo de “Jévenes con riesgo extremo”, que tiene la situacion mas preocupante de todos, se une el
estar sin recursos al hecho de tener una relacion familiar conflictiva. Ademas, el 70% de ellos sufre
fracaso escolar y el 40% son consumidores ocasionales de drogas. En el segundo grupo,
“Rebeldes”, todos los jovenes son consumidores ocasionales de droga; el 70% tiene una relacion
conflictiva con la familia y el 60% sufre fracaso escolar. Es destacable que en este grupo no aparecen
los problemas econdémicos. El tercer grupo “Jovenes con fracaso escolar y bajos ingresos” es muy
homogéneo, ya que todos ellos sufren fracaso escolar y el 70% tiene ingresos inferiores a 500 euros.
Todos los integrantes del cuarto grupo que hemos llamado “Jévenes con problemas econdémicos”
manifiestan encontrarse sin recursos, o percibir ingresos inferiores a 500 euros en la familia.
Finalmente, las personas del quinto grupo, “Sin problemas aparentes” no refiere tener ninguno de los
factores de riesgo sefialados anteriormente, lo cual puede explicarse por el hecho de que los partici-
pantes de este grupo son mayoritariamente de corta edad.

En el conjunto de los jévenes espafioles, los cinco temas prioritarios son: (1) la familia, (2) la salud, (3) los amigos y conocidos, (4)
el tiempo libre, ocio / trabajo / ganar dinero, (5) la vida sexual satisfactoria / vida moral y digna / estudios, formacién, competen-
cia profesional. Pedro GONZALEZ BLASCO, Javier ELZO IMAZ, et. Al (2006), Jovenes espafioles 2005. Madrid, Fundacion
Santamaria, 2006, capitulo 1 “Valores e identidades entre los jovenes”.
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¢Cual es el nivel de vulnerabilidad social en Espafna?

Una de las aportaciones de este estudio es la elaboracién de un indicador de riesgo de vulnera-
bilidad social que se presenta en cuatro categorias: riesgo moderado, alto, muy alto y extremo. Este
indicador permite obtener algunas de las siguientes conclusiones:

El nivel medio de vulnerabilidad es de 22, correspondiente
a un nivel moderado-alto.

A pesar de que las mujeres predominan dentro del conjun-
to de personas en situacion de exclusion, el nivel de ries-
go de exclusién es mayor en hombres, que en mujeres.

Se aprecia una cierta relacion inversa entre el nivel de riesgo
global, sin tener en cuenta la categoria de riesgo “extremo” y
el grado de formacién de las personas. Un mayor nivel de for-

macion actla como atenuante en la exposicion al riesgo de
exclusion social
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Las situaciones de dependencia en la vulnerabilidad social

La aceleracién del crecimiento de la poblacién
mayor de 65 afios en los proximos afios hace pre-
ver un aumento progresivo de las situaciones de
dependencia. También se ha producido un incre-
mento del grupo de personas mayores de 80
afios, fendmeno que se ha denominado “el enve-
jecimiento del envejecimiento”.” El estudio ha reve-
lado que el perfil mas frecuente de la persona en
situacion de dependencia es el siguiente:

Mujer

Mayor de 65 afios

Viuda preferentemente, soltera o casada
Con menos de dos hijos

Nacida en Espafia

Con un riesgo de exclusion social moderado
Sin personas dependientes a su cargo

¢Como es la vivienda de esta mayoria de mujeres mayores, en situacion de dependencia?

Frecuentemente, en una vivienda propia o en alquiler, con baja ocupacion, adecuada, con tres habi-
taciones, sin barreras arquitectonicas destacables y con una superficie de mas de 50 mz.

El grupo de personas mayores de 80 afios se ha duplicado en los Ultimos 20 afios. IV Plan Nacional de Accion para la
Inclusién Social del Reino de Espafia (2006-2008), Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.
http://www.mtas.es/SGAS/ServiciosSocDep/IncluSocial/PlanNacional/IVPlan.pdf
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¢Cual es el grado de gravedad de la dependencia
que padecen estas personas?

El 4% de las personas presenta un grado de dependen-
cia leve, un 54% afirma estar en condiciones de depen-
dencia moderada y disponer de suficiente apoyo. Sin
embargo, las situaciones mas graves afectan a mas del
40% de las personas. Ademas, el ser mujer esta asocia-
do con un grado de dependencia mas severo.

¢Cuales son las principales causas del estado de
dependencia de estas personas?

El 63,2% de las personas presentan algun tipo de dis-
capacidad asociada a problemas de movilidad y un
13,2% tienen discapacidad psiquica. Los grados de
dependencia mas severos estan asociados con disca-
pacidades de tipo psiquico y plurideficiencias.

¢Estéa reconocida su situacion de dependencia?
¢Reciben apoyo suficiente?

Muy pocas personas dependientes estan en posesion
de certificado de minusvalia.

La prestacion de servicios de teleasistencia y de ele-
mentos relacionados con las dificultades de movilidad
(sillas, muletas, camas o andadores) son las ayudas téc-
nicas mas frecuentemente aportadas por Cruz Roja.
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Una aproximacion cualitativa a las vidas
de las personas en situacion de dependencia

Para orientar eficazmente las acciones de cambio social es
fundamental contar con las experiencias y opiniones de los
verdaderos protagonistas, asumiendo que las personas en
situacién de dependencia son las realmente expertas.

Se puede alcanzar ese conocimiento que tienen las perso-
nas expertas rompiendo barreras sensoriales, fisicas, es-
paciales y sobre todo, las barreras invisibles tejidas por los
prejuicios.

Desafortunadamente, la visibilidad y la participacion social
de las personas en situaciones de dependencia no es fre-
cuente, en parte porque lograr que ésta se produzca es
una tarea laboriosa, dificil, que demanda tiempo, ademas
de requerir una dosis de empatia y capacidad para afron-
tar las frustraciones.

Las circunstancias vitales mas dificiles para la vida cotidia-
na, sumadas a las barreras, los prejuicios, la ineficacia y la
dejacion de responsabilidades en el ambito publico, junto
a una imagen frecuentemente devaluada, subordinada o
de rechazo que les devuelve la sociedad, afectan la auto-
percepcion y desaniman las practicas de participacion.

A pesar de ello, es importante sefialar que las capacida-
des humanas estan presentes, aun en las peores circuns-
tancias de vulnerabilidad, porque son aquellos seres hu-
manos que afrontan la adversidad quienes pueden
conocer mejor su propia fuerza. Los relatos de vida de las
dieciocho personas entrevistadas representan un ejercicio
de expresion, de comunicacion y, consecuentemente, de
participacion social. Estos hombres y mujeres de distintas
edades y condiciones llevan a la practica la maxima de
que “el arte de vencer se aprende en las derrotas”.
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Algunos de los factores destacados
en los relatos de vida

El origen de la discapacidad. Una variable fundamental que determina las trayectorias de las per-
sonas es la diferencia entre discapacidad/enfermedad congénita o sobrevenida. En el primer caso, y
si es grave, puede ocurrir que toda la vida de la persona (y hasta la de su familia) gire en torno a la
discapacidad/enfermedad, con la que ésta va a convivir durante toda su vida, en la mayoria de los
casos. Por el contrario, si se trata de una discapacidad/enfermedad sobrevenida, la cuestion central
sera hasta qué punto la persona va a poder seguir llevando la misma vida que antes.

La heterogeneidad del colectivo. El concepto “persona en situacion de dependencia” incluye a per-
sonas con probleméticas muy distintas, desde problemas de movilidad o de percepcién, hasta per-
sonas con problemas o discapacidades psiquicas profundas.

Las barreras arquitectonicas. Para las personas cuya movilidad se ve limitada por alguna deficien-
cia motriz 0 sensorial esta cuestion es fundamental, pues son la causa de que buena parte de los
espacios en los que la gran mayoria de las personas transitan o habitan sean inaccesibles para ellos.

Las barreras sociales. Prejuicios, discriminacion, paternalismo, desconsideracion, falta de empatia
son elementos frecuentes en la vida cotidiana de muchas de estas personas, que dificultan su inclu-
sién social y merman su autopercepcion.

La necesidad imperiosa de contar con otros. La vida de las personas con discapacidades y enfer-
medades discapacitantes se ve gravemente limitada, pues se ven obligados a recurrir a otras perso-
nas para poder realizar cualquier actividad que se desarrolle fuera de los espacios mas cémodos y
accesibles para ellos. Los lazos familiares y las relaciones de amistad o amor quedan comprometi-
das en este marco.

La invisibilizacion. Esta limitacion tiene un valor afiadido, pues al provocar una escasa presencia (por no
decir una total ausencia) de personas con discapacidades en numerosos lugares (centros de trabajo, de
ensefianza, ocio, etc.) produce su invisibilizacion, es decir, la sensacion generalizada de que apenas hay
personas de estas caracteristicas, lo que hace que su problematica sea ignorada y desatendida.

Una imagen deteriorada. El aislamiento, las carencias de comunicacion y de participacion, suma-
das al conflicto de la imagen personal frente a unos estereotipos dominantes de belleza, salud y
juventud, inciden en una autovaloracion negativa.

La soledad. La mayoria de las personas entrevistadas manifestaron, de distintas formas, estados de
soledad, acompanados frecuentemente por la frustracién de no poder quebrar dicha circunstancia.
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Recomendaciones para la disminucion _
de la vulnerabilidad de las personas en situacion
de dependencia

El Panel multisectorial y multidisciplinar de expertos en temas relacionados con la personas en situa-
cion de dependencia produjo un documento de analisis y propuestas y recomendaciones.

Una de las mejores estrategias es la prevencion, lo que
implica tener en cuenta no solo las situaciones de depen-
dencia, sino los riesgos de las mismas. Ello llevaria a exa-
minar la prevencion primaria, secundaria y terciaria de las
enfermedades y traumatismos, las deficiencias y la
dependencia funcional. Se debe contar especialmente
con la participacion de las personas interesadas y de los
actores informales en las conductas y tareas preventivas.
Se destacan las siguientes areas de prevencion: los habi-
tos saludables, la mejora del funcionamiento cognitivo, la
mejora del funcionamiento emocional y la participacion e
implicacion social.

Un paso importante en el sistema de bienestar de las per-
sonas afectadas es la llamada “Ley de Dependencia”,
que establece un marco de proteccion con pretension
universal. La Ley plantea una serie de cuestiones, como
la formacion y las cualificaciones que se estudian en el
documento de los expertos.

Las nuevas tecnologias de la informacioén y la comuni-
cacion constituyen una gran oportunidad para el apoyo
a la vida independiente, la accesibilidad y la integracion
de las personas con discapacidad. Sin embargo, como
se analiza en el estudio, existen graves problemas para
la accesibilidad.

Como apoyo a la vida independiente, se presentan los avances en la domoti-
ca (servicios de control del entorno, monitorizacién personal, gestion de alar-
mas del hogar), teleasistencia (fija, movil, con servicios afiadidos, integrada en
la inteligencia ambiental), y comunicaciones méviles e inalambricas.



INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | RESUMEN EJECUTIVO

Las propuestas que realizaron los expertos

1. Servicio de asesoramiento para que, ante determinadas situaciones, las personas afectadas
puedan realizar sus consultas de forma que puedan tomar las decisiones mas adecuadas, en el mo-
mento mas oportuno.

2. Dar mayor importancia a las asociaciones de discapacitados y de personas en situacion de de-
pendencia, asi como a las entidades que trabajan con personas dependientes

3. Binomio empleo-proteccion a las situaciones de dependencia. La ley abre un marco que les per-
mitiria entrar en el mercado laboral normalizado.

4. |lgualdad de género. No se puede sequir insistiendo en un modelo de reduccion de la vulnerabili-
dad sustentado en la sobrecarga de las mujeres cuidadoras.

5. Modelos territoriales mas equitativos, que hagan posible que los derechos de los ciudadanos/as en
situacion de dependencia residentes en el &mbito rural sean efectivos, en la misma medida que en el am-
bito urbano.

6. Mayor coordinacion entre instituciones y armonizar legislaciones tanto a nivel local como nacional.

7. Consenso sobre los criterios relacionados con las nuevas tecnologias y las ayudas técnicas cen-
tradas en el usuario.

8. Sensibilizacion y concienciacion social en los aspectos relacionados con esta Ley.

9. Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion para el apoyo en situaciones de vulnerabili-
dad teniendo en cuenta la opinion de los usuarios finales en su eleccion.

10. Mecanismos de control de la calidad de los servicios ofrecidos.

Los profesionales y expertos que trabajan con, por y para las personas con discapacidad
y en situacion de dependencia, destacan la necesidad de la implicacion de las personas

afectadas en la lucha hacia la inclusién social.
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La pobrezay la exclusién social

Estamos inmersos en una complicada estructura politica, social y econémica que no es capaz, al
menos por el momento, de evitar que millones de personas se encuentren en situacion de exclusion
y en riesgo de exclusién social.

En la Unidn Europea, una de las regiones mas ricas del planeta, 72 millones de europeos viven en
riesgo de pobreza en la Europa de los 25 (459,485 millones de habitantes). Con la ampliacion y otros
factores, como la incorporacién de personas inmigrantes y refugiadas, el porcentaje de poblacién en
riesgo de pobreza se mantiene practicamente inalterado con respecto a 1999: 16 % de los ciudada-
nos de la EU 25 (alrededor del 20% en Espafia).?

Otros datos importantes de esta problematica son los siguientes:

= El desempleo se sitla en el 9% de la poblacion.

= 10% de la poblacion vive en unidades familiares sin ningiin empleo.

m 25% de la poblacion en riesgo de pobreza tiene un empleo en su unidad familiar.
= 14 millones de trabajadores a tiempo completo viven en situacion de pobreza.

m Elriesgo de pobreza es mucho mayor para las mujeres que para los hombres.

En Espafia la extension de la pobreza en familias y en poblacion es superior a la media en Europa.
Este hecho tiene mucho que ver con la desigual distribucion de la riqueza aln existente entre nos-
otros y con el diferente crecimiento y desarrollo econémico.

Se fija el umbral de la pobreza en el 60% de la mediana de los ingresos por unidad de consu-
mo=6.278,70 euros anuales. Esto quiere decir que una persona que vive en un hogar en el que los
ingresos anuales por unidad de consumo son inferiores a esa cantidad, se considera que esta en si-
tuacién de pobreza relativa. La tasa de pobreza relativa es el porcentaje de personas que estan por
debajo del umbral de pobreza. En Espafia, como dijimos, es el 20% de la poblacion*.

De acuerdo con el dltimo Informe FOESSA (2005), se estima que hay aproximadamente 2.192.000
hogares, en los que viven 8.509.000 personas bajo el umbral del 50% de la renta media disponible
neta. La pobreza predominante es la llamada «relativa», alrededor del 85% del total de los hogares
considerados pobres y aunque la «pobreza severa» es minoritaria afecta a 316.000 hogares y a
1.739.800 personas. Entre ellos hay un pequefio sector de 86.000 hogares y 528.200 personas que
viven en la pobreza extrema.

Mas de la mitad de los hogares reciben algun tipo de prestaciones sociales. El 65,4% perciben pen-
siones, el 18,6% prestaciones de desempleo y el 28,1% algun otro tipo de prestacion*.

* Instituto Nacional de Estadistica, Cifras INE, 2/2006.
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Un hecho llamativo es el aumento acelerado del nimero de jovenes que viven en la pobreza. El
44,1% del total de los pobres en Espafia tienen menos de 25 afios. Son nifios y jévenes. En la pobre-
za extrema, por ejemplo, mas del 65% del colectivo tienen menos de 25 afios. En el conjunto de los
pobres severos el 53,2% son jévenes o nifios.

Junto con los menores, la mayor tasa de pobreza la registran las personas mayores de 65 afios (casi
el 30%). Entre los mayores que viven solos la tasa llega casi al 52%. Otro dato importante se refiere a
los hogares de los inmigrantes, los cuales tienen una renta un 22% inferior a la media nacional, sien-
do el ingreso por persona un 30% menor. Uno de cada cuatro de estos hogares no llega a los 9.000
euros anuales*.

Es en este marco de avance de las desigualdades sociales y de crecimiento del conjunto de perso-
nas en situacion vulnerable, en Europa y en Esparia, el INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD
SOCIAL cobra plenamente su sentido.

* Instituto Nacional de Estadistica, Cifras INE, 2/2006.
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Los indicadores para medir la exclusion social

Hacia el afio 2000, se llegd a un consenso bastante general de que el indicador clasico de la pobre-
za, el porcentaje de hogares o individuos que disponian de menos de la mitad de la renta media, re-
sultaba insuficiente para expresar la situacion de determinados grupos sociales (minorias étnicas que
sufrian discriminacion, personas mayores, enfermos crénicos graves, personas solas sin ingresos,
personas con discapacidades sin empleo, nifios en hogares pobres...).?

La exclusion social es un fenémeno multidimensional que impide a los individuos participar plena-
mente en la sociedades donde viven. Este proceso seria el resultado del mal funcionamiento de algu-
no o varios de los cuatro componentes sociales siguientes:

= El sistema democratico juridico-legal, que debe velar por la integracion social de todos los ciudadanos;
= El mercado de trabajo, que debe velar por la integracién econémica;

m El Estado del bienestar, que debe velar por la integracion social;

= Lafamiliay las relaciones de proximidad, que deben velar por la integracion interpersonal.

La exclusion social es un fenémeno mas complejo, en el que intervienen, ademas de la falta de acce-
so a determinados servicios, factores sociodemograficos, de situacion sociocultural y de nivel de ca-
lidad de vida.

Consecuentemente, la Unién Europea ha definido la inclusion social, la antitesis de la exclusion so-
cial, de la siguiente manera:

“La inclusién social es un proceso que asegura que aquellas personas en riesgo de pobreza y de ex-
clusion social aumenten las oportunidades y los recursos necesarios para participar completamente
en la vida econ6mica, social y cultural, asi como para gozar de unas condiciones de vida y de bienes-
tar que se consideran normales en la sociedad en la que viven. La inclusion social asegura de que se
tenga mayor participacion en la toma de decisiones que afecta a sus vidas y el acceso a sus dere-
chos fundamentales™

El Capitulo social del Tratado de Amsterdam (1977), y los Consejos Europeos de Lisboa (marzo de
2000), Niza (diciembre de 2000) y Laeken (diciembre de 2001) han sido los motores para la elaboracion
de estadisticas sociales en la UE en general. Si la estrategia declarada de la UE consiste en “convertirse
en la economia basada en el conocimiento mas competitiva y dinamica del mundo, capaz de crecer
econémicamente de manera sostenible con mas y mejores empleos y con mayor cohesion social”
(Dennis, 2002), o si entre los objetivos perseguidos en la Cumbre de Lisboa se marcaba erradicar la po-
breza en el afio 2010, se hace necesario un control efectivo sobre la marcha, desarrollo y evolucion de
tales pretensiones, se hace necesario determinar Indicadores Sociales que muestren o desvelen la au-
téntica realidad y que permitan determinar el grado de alcance de tal objetivo.
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Por tales razones, en el Consejo Europeo de Niza primero (diciembre de 2000) y en el de Laeken
después (diciembre de 2001) se fijaron las bases de la denominada Estrategia de Lisboa. Esta pre-
tendia una mayor coordinacién de las politicas para reducir la desigualdad y la exclusién social —con
la obligacién de los diferentes Estados Miembros de desarrollar planes nacionales de inclusién so-
cial-, para lo cual se definieron un conjunto de indicadores basicos comunes, que permitieran seguir
los avances de cada pais en la reduccion de la pobreza y la exclusién social. La seleccion de dicho
conjunto de indicadores deberia permitir a los Estados Miembros utilizar un “mismo lenguaje” en la
evaluacion de la realidad social. (Ayala, 2006, p.43)

Los llamados “indicadores de Laeken” son construcciones estadisticas establecidas para poder rea-
lizar un diagnéstico de la realidad social (ex-ante) y una evaluacion de politicas (ex-post).®

Los indicadores de Laeken, desarrollados por el Sub-grupo de Indicadores, se presentan en tres ni-
veles:

1. Nivel 1 (indicadores primarios): un nimero reducido (cercano a diez) de indicadores que tratan de infor-
mar sobre las principales dimensiones de la exclusién social: exclusién econdémica (carencia de recursos
materiales), exclusion educativa, exclusién laboral, exclusion sanitaria y exclusion residencial.

2. Nivel 2 (indicadores secundarios): consistiria en una bateria de indicadores que reforzarian los an-
teriores suministrando un mayor detalle, sin un nimero prefijado.

3. Nivel 3: reuniria aquellos indicadores que los agentes nacionales implicados consideran necesarios
para reflejar sus singularidades.

Indicadores de Exclusiéon Social del Comité de Proteccion Social de la Unién Europea

Indicadores primarios Indicadores secundarios

1. Porcentaje de bajos ingresos después de 1. Distribucién en torno al umbral del 60% de la
transferencias (umbral= 60% de la mediana). mediana.

2. Distribucion de la renta (ratio entre quintiles de 2. Porcentaje de ingresos bajos en un corte
renta). temporal.

3. Persistencia de los bajos ingresos. 3. Porcentaje de bajos ingresos antes de

4. Intensidad de la pobreza (poverty gap = distancia transferencias.
de los ingresos de los pobres respecto al umbral). | 4. Distribucion de la renta (indice de Gini).

5.  Cohesion regional. 5. Persistencia de los bajos ingresos.

6. Tasa de desempleo de larga duracion. 6. Porcentaje de desempleados de larga duracion.

7. Poblacién en hogares sin empleo. 7. Tasa de desempleo de muy larga duracion.

8. Abandono escolar. 8. Numero de personas con bajo nivel educativo.

9. Esperanza de vida al nacer.

10. Estado de salud.

A pesar de los progresos realizados, los expertos valoran que aln estamos lejos de obtener indica-
dores que reflejen completamente la multidimensionalidad de la exclusién social, asi como la descrip-
cion y andlisis de los grupos particulares afectados.®



INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | ESTUDIO DE LA VULNERABILIDAD SOCIAL

En Espafia, existe una extensa produccion cientifica de estudios de desigualdad y pobreza, genera-
da fundamentalmente a partir de la informacion proporcionada por el INE (Instituto Nacional de
Estadistica) a través de sus Encuestas de Presupuestos Familiares y mas recientemente gracias al
Panel de Hogares de la Union Europea que permite la realizacion de estudios comparativos por pai-
ses. Algunas Comunidades Autonomas han incorporado un bloque de preguntas que permite la
construccion y andlisis de medidas subijetivas en sus Encuestas de Condiciones Sociales (2000) y de
Pobreza y Desigualdades Sociales (2000) respectivamente, lo que ha permitido un mejor conoci-
miento de la pobreza.

Estos indicadores abordan aspectos globales y macro, y resultan insuficientes para describir en deta-
lle la situacion de determinados grupos sociales (minorias étnicas, personas mayores, enfermos gra-
ves, maltratados, personas con discapacidades, nifios, etc.) generando una dificultad afiadida a la
hora de la toma de decisiones provocada por la falta de datos y, por tanto, de estudios estadisticos
que describan claramente los tipos sociales.

Por todo ello, se hace necesario un estudio mas completo y pormenorizado, donde se analice en profun-
didad cémo las variables afectan a las personas concretas que experimentan distintos grados de exclu-
sion social, que complemente los resultados obtenidos con los anteriores indicadores. Esta es otra razén
importante que justifica el INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL.
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La medida de la vulnerabilidad social

La zona de vulnerabilidad social esta situada entre la zona de integracion (trabajo estable y pilares so-
ciales y familiares sélidos) y la de exclusion (carencia de trabajo y aislamiento socio-familiar), caracte-
rizandose, por lo tanto, por ser una zona mas inestable, con trabajos precarios, paro intermitente y
pilares socio-familiares menos solidos. Se trata de una zona intermedia, con el consiguiente riesgo de
introducirse en el espacio de la exclusion. (Castel, en Alvarez-Uria, 1992)

En la sociedad actual, el concepto de vulnerabilidad es cada vez mas importante, ya que cualquier
miembro de dicha sociedad puede encontrarse o llegar a encontrarse en esta zona. Esto afecta no
s6lo a las clases de menores ingresos, sino también a las medias y altas.

La vulnerabilidad podria ser entendida como una condicién social de riesgo, de dificultad, que inhabi-
lita e invalida, de manera inmediata o en el futuro, a los grupos afectados, en la satisfaccién de su
bienestar —en tanto subsistencia, y calidad de vida- en contextos socio histéricos y culturalmente de-
terminados (Perona et al., 2000).

Una medida de la vulnerabilidad social ayudaria a identificar grupos sociales, hogares y personas
quienes, por su menor disponibilidad de activos materiales y no materiales, quedan expuestos a su-
frir alteraciones bruscas y significativas en sus niveles de vida, ante cambios en la situacién laboral de
sus miembros activos (Perona et al., 2000).

El concepto de vulnerabilidad en el sentido planteado, alude a situaciones de debilidad, de precarie-
dad en la insercion laboral, de fragilidad en los vinculos relacionales; situaciones éstas en las que se
encuentran, en mayor o menor medida, una diversidad de grupos sociales y no sdlo los que se defi-
nen como “pobres” segln las medidas usuales (Perona et al., 2000).

La identificacion de los grupos sociales, hogares y personas, que se enfrentan a los riesgos mencio-
nados, expuestos a ver modificados sus condiciones de vida ante cambios en su entorno, justifica la
necesidad de contar con los indicadores relacionados anteriormente, pero no excluye otras dimen-
siones de analisis igualmente importantes. Se debe aplicar el concepto de vulnerabilidad a unidades
de andlisis colectivas, grupos familiares, individuos, ya que es alli donde adquiere mayor significado.

Precisamente, el objetivo fundamental que se pretende con la realizacion del presente tra-
bajo de investigacion es llevar a cabo un analisis y efectuar un diagndstico de la vulnerabi-
lidad social en Espafia, a partir de datos objetivos, directamente obtenidos de aquellas
personas que se encuentran en alguna situacion de dificultad social: las personas partici-
pantes de los diversos programas de intervencioén social, que Cruz Roja Espafiola lleva
adelante en todo el Estado espafiol (CRE a partir de ahora). Para ello, se hara uso de los da-
tos obtenidos mediante una aplicacion informatica ad hoc. Se trata de una aplicaciéon on line,
que crea un registro nominal al que se incorpora toda la informacién pertinente, relativa a da-
tos personales, sociales y la problematica, en general, de la persona.’
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Valoracion estadistica de los alcances
y limites del Informe 2006

1 Dado que la poblacion en situacion de vulnerabilidad social en Espafia no esta censada como tal,
se deberia tomar como referencia para estimar el universo posible (con todos los riesgos que implica
esta asimilacién de situacién de renta con situacion de vulnerabilidad social) el calculo del INE-EU-
ROSTAT, que establece que el 20% de la poblacion espafiola esta “bajo el umbral de la pobreza”.
Segun este dato, admitido y utilizado generalizadamente en estudios sociales, como FOESSA y el
propio Plan Nacional de Accion para la Inclusién Social (PNAIN) del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, estariamos ante una estimacion de 8.800.000 personas.

2 Si sobre esa hipotética poblacion de 8.800.000 se pudiera extraer una muestra aleatoria (lo cual no
es posible en la practica porque muchas personas, por su propias circunstancias, van a escapar de
los métodos y redes de entrevistas habituales), con una muestra de 7396 individuos se tendria
un margen de error de = 1,5%, para un intervalo de confianza del 99%.

3 Dado que no es posible extraer esta muestra aleatoria por los métodos habituales, la mejor aproxi-
macion posible seria contar con una amplia base de datos de personas que, al acudir en busca de
apoyo ante diversas situaciones de vulnerabilidad, se identifican, en principio, como “personas en si-
tuacion de vulnerabilidad”. Cruz Roja, por su mision institucional, esta dedicada a la atencién de per-
sonas en tal situacion, por lo tanto quienes figuran en su base de datos (AIS) son personas que cum-
plen con esta condicion especifica. Cruz Roja es una entidad de accion social de caracter generalista,
que atiende a la mayor cantidad y diversidad de personas con situaciones de vulnerabilidad, posee un
nivel de implantacién de ambito estatal, con mas de 800 “antenas” en todo el territorio, y una adminis-
tracion centralizada de sus bases de datos personales.

4 La muestra con la que se trabaja en este Informe parte de una base de datos de 83091 personas
atendidas a fecha julio 2006, de la cual se ha realizado un muestreo aleatorio estratificado de 11679
registros, segun las areas de intervencion social (datos de la Memoria de la institucion de 2005). La
representatividad y el error muestral, por tanto, van referidos al conjunto de personas atendidas por
CRE. En el caso concreto de las personas menores de edad, se ha empleado una muestra especifi-
ca de 6142 registros, correspondientes al total de los menores de la base de datos.

5 ¢Hasta qué punto son representativas estas 83091 personas del conjunto de los supuestos
8.800.0007? Si tenemos en cuenta que con 7396 individuos en una muestra aleatoria tendriamos
asegurada la representatividad, las 83091 personas participantes de CRE serfan una muestra fiable
en gran medida. No obstante, se debe admitir que este hecho no se puede determinar estadistica-
mente, debido a los posibles sesgos que introduce el no tomar a los individuos aleatoriamente, sino
a través del hecho de que se trata de personas vinculadas a CRE.
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6 ¢ Qué personas pueden estar en situacion de vulnerabilidad y no estar vinculadas de ninguna mane-
ra a CRE? Si se pudiera responder con total precision a esta pregunta, se podria determinar el sesgo
que puede tener la muestra utilizada. Como esto no resulta posible con los datos actuales, solo se
pueden apuntar hipétesis. La hipétesis de un maximo sesgo seria que existieran grupos de personas
que estuvieran infra-representados o no representados en absoluto. No representados en absoluto,
parece practicamente imposible que pueda haber; al comparar los datos de la memoria de CRE con
los datos sociales disponibles en Esparia, por ejemplo en el PNAIN, no se observan problematicas so-
ciales que no estén cubiertas por CRE. Con respecto a los que pudieran estar infra-representados, tal
vez se podria considerar a aquellos que fueran solamente atendidos por organizaciones especificas,
como por ejemplo las que trabajan con personas con discapacidades (ONCE, FEAPS, CERMI...), en
tanto éstas fueran menores de 65 afios de edad (dado que los mayores de esa edad si son en gran
ndmero participantes de CRE, a través de los programas de mayores). Aquellas personas que pade-
cen las denominadas enfermedades raras podrian también ser exclusivamente asistidas por entidades
especificas, pero no hay cifras claras sobre la incidencia de dichas enfermedades en el total de la po-
blacion. Otro sector podria ser el de las personas que, debido a su aislamiento voluntario o forzoso, no
estén vinculadas a entidades sociales, como algunas personas reclusas o institucionalizadas, que
puedan estar menos vinculadas con las redes de atencion. No obstante, ante esta hip6tesis de maxi-
mo sesgo, se puede plantear la del sesgo minimo, que es decir que estos grupos antes referidos
si estén presentes en la muestra de CRE, con la suficiente representatividad estadistica.
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Objetivos

El Informe Anual Sobre Vulnerabilidad Social pretende ser una “fotografia” socioldgica de las perso-
nas en situacion de vulnerabilidad en Espafia. Por lo tanto, el objetivo general es efectuar un analisis
descriptivo de la vulnerabilidad social, estableciendo diferentes patrones o perfiles sociales de vulne-
rabilidad, identificando qué factores son los determinantes en cada perfil.

Los objetivos especificos perseguidos con este trabajo, deducidos del planteamiento anterior son:

= Introspeccion, revision, andlisis, valoracién y obtencion de la base de datos a partir de la aplica-
cion informatica con la que cuenta CRE.

= Andlisis descriptivo univariante y bivariante de las principales variables analizadas en la anterior
base de datos, con el fin de obtener las caracteristicas mas relevantes, no solo para cada varia-
ble, sino mediante el cruce de las mismas.

m BuUsqueda de las variables idoneas, reduccion de su dimension e interpretacion de posibles nue-
vas variables o factores de mayor capacidad explicativa.

= Obtencion de perfiles sociales o patrones de comportamiento mediante la agrupacion de perso-
nas con caracteristicas analogas, formando parte de un conglomerado, con base en los factores
obtenidos en los apartados anteriores.

= Analisis y descripcién del patron de comportamiento social asociado a cada conglomerado

El presente trabajo se ha desarrollado en las siguientes etapas con la siguiente estructura metodologica:

m Seleccion del conjunto de variables de naturaleza social mas representativas y significativas, que
caracterizan el comportamiento de los individuos observados, a partir de los datos disponibles.

= Analisis descriptivo de las variables (tabulacién, representacion gréafica, interrelacion entre varia-
bles, clasificacion, etc.).

= Andlisis de dependencia entre las variables.

m Correlacion para las variables de naturaleza cuantitativa.

= Andlisis de Contingencia y Andlisis de Correspondencias Mdltiple, para las variables de naturaleza cua-
litativa.

= Determinacion de la existencia de diferencias significativas entre grupos, mediante contrastacion
de hipotesis estadisticas.

= Propuesta de una medida de la vulnerabilidad social.

= BuUsqueda de grupos o conglomerados, a partir de los valores correspondientes a las observacio-
nes en las nuevas variables (indicadores sociales).

= Andlisis y establecimiento del patrén, perfil o tipologia de comportamiento de cada uno de los gru-
pos o conglomerados obtenidos.

= Reduccion inicial del nimero de variables cuantitativas a un conjunto de variables denominados
Factores, en nimero menor a las variables iniciales, aunque con una capacidad explicativa similar
al conjunto original de variables.

= Interpretacidn de la interdependencia entre las variables y blusqueda de factores comunes expli-
cativos de los componentes obtenidos.

= Obtencion de una medida global de vulnerabilidad.
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Base de datos

Este Informe es un avance clave en la investigacion social en Espafia, al haberse podido realizar una
explotacion estadisticamente representativa, a partir de los datos nominales de las personas que vi-
ven en la vulnerabiulidad social.

Los datos utilizados para este estudio se corresponden con los proporcionados por CRE a fecha del
24 de julio de 2006. Estos datos son el resultado de la recopilacion efectuada por los diferentes cen-
tros, a través de la AlS, una aplicacion informatica on line, gestionada a través de Oracle.® En la figu-
ra 1 puede observarse la puerta de entrada a dicha aplicacion informatica.

Dentro del &mbito de la Intervencion Social,
T se accede a diferentes ventanas que reco-
pilan datos e informacion, entre otros, so-
bre los siguientes aspectos:

m Datos generales de la persona partici-

pante

Datos relativos al Cuestionario Social

Entrevista de satisfaccién

Datos de inmigracion

Datos sobre la situacion de dependencia

Situacion de vivienda

Datos correspondientes a personas me-

nores de edad

m Datos acerca de actividades, prestacio-
nes, ayudas, centros.

EE==—rl e 111

Fig. 1. Portal de entrada Intranet a Intervencion Social®

El acceso a la aplicacion se realiza desde el portal de CRE, en el espacio reservado para la Intranet, en Herramientas
de Trabajo. Para acceder, es imprescindible ser usuario de la Intranet, con privilegios de acceso y de actualizacion de
datos en la AIS. Un usuario tendra acceso a los datos generales de todos las personas participantes, pero sélo podra
modificar y acceder a los datos de Intervencion Social si estd dentro de su &mbito de trabajo, de su territorio y de su
responsabilidad. Existen, ademas, medidas de seguridad especiales para los colectivos mas vulnerables®.
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Base de datos

Es necesario resaltar, por su enorme interés y novedad, el Cuestionario Social. Este esta com-
puesto por una serie extensa de items o cuestiones, que cubren diferentes ambitos de la vulnerabili-
dad econdmica, social, familiar, ambiental y personal de las personas participantes. La seleccion de
las mismas no es fortuita, sino que esta respaldada por investigaciones previas (Ayala, 2006; Subirats
i Humet, 2005; Rubio y Monteros, 2002; Malgesini, 2001; Perona et al, 2000, EDIS et al, 1998). El
analisis de la informacién contenida en este cuestionario permite llevar a cabo un diagnéstico del gra-
do de vulnerabilidad social de las personas participantes, estableciendo tipos o perfiles diferenciados
de individuos, que engloban realidades diferentes, pero todas ellas preocupantes, como causantes
de potenciales situaciones de exclusion social.

F aimilla monopaw ent s
Miom & oanga 1-2

Moz acago « 3

Crog Faciwes depeiaberies
oz bl

Altrsites St
Drogas en b tarla (1er Grada)
Priende e la famills

AlziwTieio rvolrisng

% b o b i U

Figura 2. Interfaz correspondiente al Cuestionario Social en intervencion social.

Caracteristicas de la base de datos utilizada

Como ya se ha mencionado anteriormente, se ha construido una amplia base de datos, cuyo analisis
constituye el centro de este estudio. En julio de 2006, momento de realizar el andlisis, consta de
83091 registros™ de personas de toda Espafia, adultos y menores de edad, quienes participan en pro-
yectos de vulneracion social de CRE. Cada registro cuenta, con mas de 200 campos o variables para
cada uno de ellos. Algunas de estas variables recogen datos originales, mientras que otras han sido
construidas y elaboradas por el equipo de trabajo de este Informe, a partir de los datos originales.



INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | ESTUDIO DE LA VULNERABILIDAD SOCIAL
Base de datos

Hay que sefialar que no se ha trabajado con el nimero total de registros de la AlS, sino con una
muestra extraida de dicha base de datos. Las razones para obrar asi son facilmente comprensibles,
si se observa la informacién suministrada por la tabla 1. Puede apreciarse que los porcentajes de re-
parto de las personas participantes de CRE en los diferentes programas de intervencion social que
aparecen en la Memoria del afio 2005 (Cruz Roja Espafiola, 2006) difieren** de los presentes en los
83091 registros iniciales. Esto provoca que la base de datos inicial pierda representatividad con res-
pecto a la realidad, puesto que aparecen categorias de personas infrarrepresentadas, como es el
caso de las personas con drogodependencias, mayores o afectadas de Sida, mientras que, por
ejemplo, la poblacién inmigrante cuenta con una representacion muy superior a la reflejada en la
Memoria. Es cierto que la realidad social es cambiante, pero no cambia de forma tan brusca.

% EN BASE DE DATOS ORIGINAL % EN MEMORIA 2005 DIFERENCIA

Inmigrantes 66,8% 32,1% 34,7
Personas Mayores 15,4% 37,6% -22,2
Lucha contra la pobreza y exclusion social 6,7% 3,3% 3,3

Personas con discapacidad 3,1% 6,6% -3,5
Muijeres en dificultad social 2,6% 1,2% 1,4

Reclusos 1,9% 2,0% -0,2
Atencion a personas con drogodependencias 1,3% 6,5% -52
Afectados de Sida 1,1% 9,4% -8,3
Refugiados 0,5% 1,0% -0,5
Otros 0,7% 0,3% 0,4

Tabla 1. Comparacion reparto por programas entre Base de Datos original y Memoria CRE 2005.

En consecuencia, para obtener una imagen fiel de la realidad, se ha procedido a realizar un
muestreo estratificado sobre la base de datos original, con el fin de extraer una muestra en la
que se reproduzca el reparto porcentual entre programas que aparecia en la Memoria de 2005, el
cual puede ser tomado como la mas fiel aproximacion de la realidad. Dentro de cada estrato, los in-
dividuos han sido seleccionados mediante muestreo aleatorio simple.

De esta forma, se ha obtenido una muestra formada por 11679 personas, cuya composicién porcen-
tual aparece en la tabla 2. Esta sera la Base de Datos sobre la que se realizaran la mayor parte de los
analisis del presente estudio.

No obstante, hay que sefialar que, para algunos analisis de temas especificos, el nimero de casos o
registros validos ser4 menor. Esto se debe a que alguna de las variables presenta valores perdidos,
bien porque han sido registrados valores “imposibles”, bien porque no consta dato alguno y el cam-
po aparece en blanco.

De cualquier forma, el nimero resultante de observaciones vélidas es lo suficientemente elevado
como para poderlo considerar un tamafio muestral 6ptimo y consistente, de cara a la realizacion de

posibles inferencias.

En el anexo se hace una descripcion de las variables contempladas en el estudio.
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Base de datos

Programa Frecuencia Porcentaje
Inmigrantes 3855 33,0
Personas Mayores 4506 38,6
Lucha contra la pobreza y exclusion social 425 3,6
Personas Con Discapacidad 789 6,8
Muijeres en dificultad social 180 1,5
Reclusos 246 2,1
Atencioén a Personas con drogodependencias 745 6,4
Afectados de Sida 778 6,7
Refugiados 121 1,0
Otros 34 0,3
TOTAL 11679 100,0

Tabla 2. Composicion final de la Base de Datos tras el muestreo estratificado.
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Resultados

¢Quiénes son las personas que viven en situacion de vulnerabilidad social?
Perfil del participante en los proyectos de Intervencion Social

Para responder a esta pregunta, se han considerado las diversas caracteristicas sociodemograficas
como el sexo, la edad, el pais de nacimiento, el estado civil, el nimero de hijos, la situacion laboral y
el nivel de estudios, asi como las razones principales que les ha hecho vincularse a CRE.

Cada una de estas caracteristicas es inicialmente analizada por separado, para posteriormente estu-
diar algunas de sus interrelaciones, tanto de dos a dos, como de forma conjunta. Las herramientas
estadisticas utilizadas van desde el simple andlisis descriptivo, al empleo de técnicas multivariantes
bastante mas sofisticadas, como el analisis de correspondencias mdltiple (ACM), uno de cuyos resul-
tados, el mapa perceptual, serd usado profusamente para mostrar de forma gréafica la interrelacion
entre categorias de variables de caracter cualitativo.

En primer lugar, se ha analizado el sexo de dichas personas. Tal y como puede observarse en el gra-
fico 1, existe una ligera mayoria de mujeres, que constituyen un 53% de la muestra.

Hombre Mujer
Sexo Frecuencia Porcentaje
46.31% 53,7% Hombre 5409 46,3
5.409 6.270 Muijer 6270 53,7
Total 11679 100,0

Grafico 1. Distribucion por sexo de las personas en situacion de vulnerabilidad.

Respecto a la edad, hay que indicar que la edad media de las personas participantes es de 51 afios,
aunque existe un alto grado de dispersion. El rasgo més destacable de la distribucion de edades, tal
y como se observa en el grafico 2 es su claro caracter bimodal, ya que hay dos franjas de edad
que concentran a la mayoria de participantes; la principal se encuentra en el segmento joven
entre 20 y 45 afios y la moda secundaria aparece en el intervalo correspondiente a la tercera edad,
alcanzando su maximo alrededor de los 80 afios. Es destacable, asimismo, una menor presencia de
nifios y adolescentes, asi como de las edades intermedias entre 45 y 65 afios.
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Resultados
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Gréfico 2. Distribucién de la edad de las personas en situacion de vulnerabilidad.

Con objeto de tener mayor informacion sobre esta variable, ademas de simplificar su tratamiento, se
ha procedido a una categorizacion de la misma. Se han creado cinco grupos de edad, siguiendo lo
establecido en diversas fuente, por ejemplo el lll Plan Nacional de Accion para la Inclusion Social del
Reino de Espafia 2005-2006. Estos grupos de edad son los siguientes:

1: Menos de 16 afos 2: De 16 afios a 24 afios
3: De 25 afios a 49 afos 4: De 50 afos a 64 afios
5: De 65 afios 0 mas

Tal y como puede verse en la tabla 3, el grupo mayoritario, casi con un 43% de las observaciones, es
el de edades entre 25 y 49 afos, seguido muy de cerca por el grupo de los mayores de 65 afios,
con aproximadamente un 38% de los individuos. El resto de los tramos de edad tienen una presencia
mucho menor, siendo relativamente mas numeroso el de los jévenes entre 16 y 24 afios, que com-
prende cerca de un 10% de la muestra.

Edad categorizada Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
MENOS DE 16 ANOS 373 3,6 3,6

DE 16 A 24 ANOS 1022 9,8 13,4

DE 25 A 49 ANOS 4384 42,2 55,6

DE 50 A 64 ANOS 704 6,8 62,4

DE 65 ANOS O MAS 3913 37,6 100,0

TOTAL 10396 100,0

Tabla 3. Distribucion de la edad, por grupos, de las personas en situacion de vulnerabilidad.
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Si se considera la distribucion de estas personas participantes de CRE teniendo en cuenta conjuntamen-
te la edad (categorizada por grupos) y el sexo, puede observarse cOmo existe asociacion significativa*?
entre las categorias de las dos variables consideradas, de modo que se asocian las edades superio-
res con ser mujer y las edades inferiores con ser hombre. En el grafico 3 puede apreciarse que,
mientras en las categorias de edad de hasta 50 afios hay una clara mayoria de hombres, en una propor-
cién 60/40 a favor de estos, en los grupos de mayor edad esa tendencia se invierte, llegando a una pro-
porcién de 3 a 1, en el grupo de mayores de 65 afios. Parece claro que la mayor esperanza de vida de
las mujeres explica en parte este resultado, que también se da en el conjunto de la sociedad espafiola.
La situacion aparece amplificada en este contexto, siendo una posible explicacion el hecho de que, al so-
brevivir a sus parejas, muchas mujeres quedan con bajos ingresos o en una situacion de mayor riesgo y
dependencia, por lo que es posible que acudan con mayor frecuencia a la intervencion social de CRE.

B Tabla de contingencia Edad | Sexo

Sexo
Edad Hombre Mujer Total
Menos de 16 afios Recuento 199 174 373
% de Edad 53,4 46,6 100
% de Sexo 4,2 3,1 3,6
De 16 a 24 afios Recuento 616 406 1022
% de Edad 60,3 39,7 100
% de Sexo 13,0 7,2 9,8
De 25 a 49 afios Recuento 2620 1764 4384
% de Edad 59,8 40,2 100
% de Sexo 55,1 31,3 42,2
De 50 a 64 afios Recuento 319 385 704
% de Edad 45,3 54,7 100
% de Sexo 6,7 6,8 6,8
De 65 afios 0 mas Recuento 998 2915 3913
% de Edad 25,5 74,5 100
% de Sexo 21,0 51,6 37,6
Total Recuento 4752 5644 10396
% de Edad 45,7 54,3 100
% de Sexo 100 100 100
100% 7 [ Hombre
B vujer

75% =

50% =

25% =

0% =

Menos de 16 afios De 25 a 49 afios

De 16 a 24 afios

Gréfico 3. Distribucién por sexo y edad de las personas en situacion de vulnerabilidad.

Edad

De 65 afios 0 mas
De 50 a 64 afios
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Otra caracteristica sociodemografica interesante a analizar es el estado civil. A la vista de los datos* de la
tabla 4, los grupos mayoritarios de participantes de CRE respecto a su estado civil son las per-
sonas solteras, con un 38%, y las casadas, con el 32%. Les siguen a cierta distancia las viudas, situa-
cién en la que se encuentran el 19% de las personas de la muestra. El resto de situaciones son de carac-
ter mas minoritario, ya que hay un 6% o menos de los individuos en cada una de las categorias. Hay que
indicar que este reparto puede considerarse ajustado en buena medida a la distribucion que resulta en
términos globales en la poblacion espafiola, donde el porcentaje de personas divorciadas o separadas
es claramente inferior al de solteros o casados.

Estado civil Frecuencia Porcentaje
SOLTERO 2344 38,3
CASADO 1984 32,4
VIUDO 1168 19,1
SEPARADO 325 5,3
PAREJA 196 3,2
DIVORCIADO 106 1,7
TOTAL 6123 100,0

Tabla 4. Estado civil de las personas en situacion de vulnerabilidad.

Si ahora se consideran conjuntamente el sexo y el estado civil, tal y como puede observarse en el
gréfico 4, se aprecia con bastante claridad que no son caracteristicas independientes, sino que estan
relacionadas entre ellas de forma significativa (coeficiente de contingencia = 0,331). Entre las per-
sonas solteras predominan los hombres, en una proporcion aproximada de 60/40, mientras
que dicha proporcién se invierte, siendo mayoria las mujeres, en el caso de las separadas
o divorciadas. La proporcion de muijeres llega casi hasta el 90% en la categoria de viudedad*.

B Tabla de contingencia Estado civil | Sexo
Sexo

Estado civil Hombre Mujer Total
Casado Recuento 971 1013 1984
% de Estado civil 48,9 51,1 100
% de Sexo 34,6 30,6 32,4
Divorciado Recuento 43 63 106
% de Estado civil 40,6 59,4 100
% de Sexo 1,5 1,9 1,7
Pareja Recuento 101 95 196
% de Estado civil 51,5 48,5 100
% de Sexo 3,6 2,9 3,2
Separado Recuento 147 178 325
% de Estado civil 45,2 54,8 100
% de Sexo 5,2 5,4 53
Soltero Recuento 1409 935 2344
% de Estado civil 60,1 39,9 100
% de Sexo 50,2 28,2 38,3
Viudo Recuento 137 1031 1168
% de Estado civil 11,7 88,3 100
% de Sexo 4,9 31,1 19,1
Total Recuento 2808 3315 6123
% de Estado civil 45,9 54,1 100
% de Sexo 100 100 100
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Gréfico 4. Estado civil y sexo de las personas en situacion de vulnerabilidad.

Si ahora, junto con el estado civil y el sexo se consideran las categorias de edad, a través del analisis
de correspondencias multiple (ACM)*® se podra analizar la asociacion entre las diferentes categorias
de las tres variables mencionadas, estudiando el mapa perceptual que aparece en la figura 3.

La categoria soltero estd mas cercana al grupo de edad de 16 a 24 afios, como al de los menores de
16. También se puede observar cOmo existe una asociacion entre ser viuda, tener mas de 65 afios y
ser mujer. Por otra parte, se aprecia como “hombre” y “soltero” se encuentran cercay por lo tanto re-
lacionados. Otro grupo estaria constituido por estar divorciado o separado cercano al grupo de edad
de 50 a 64 afios. Y finalmente existe un grupo integrado por las categorias “vivir en pareja” o casado,
cerca del grupo de edad de 25 a 49 afos, estando mas o menos equidistantes de la categoria “mu-
jer” y de la categoria “hombre”.

En resumen, puede indicarse que las personas viudas suelen tener mas de 65 afios y ser predomi-
nantemente mujeres; el grupo de las divorciadas y separadas aparece vinculado fundamentalmente a
la mediana edad. Asimismo, un tercer grupo integrado por los que viven en pareja o estan casados
se sitlla mas cerca de las mujeres que de los hombres, mientras que, finalmente, existe un grupo en
el que aparecen los solteros cercanos a los hombres y al grupo de edad del6 a 24 afios.

Parece claro que todos estos resultados no difieren sustancialmente de lo que sucede en el conjunto
de la poblaciéon espafiola ni aportan ningun resultado especial respecto a lo que pudiera indicar el
sentido comun. Sin embargo, queda patente la potencia de andlisis y clarificacion de los mapas per-
ceptuales: en analisis posteriores las virtudes de esta herramienta quedaran mas que confirmadas.
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Figura 3. Mapa perceptual (ACM) para el sexo, edad y estado civil de las personas en situacion de vulnerabilidad.

La distribucion del nimero de hijos que tienen las personas participantes que acuden a CRE viene
reflejada en el grafico 5. Puede apreciarse que la mayoria de las personas participantes tiene 1
0 2 hijos, situandose el numero medio en 1,94 hijos, valor significativamente superior a la media
espafiola situada en 1,34 seguln los datos del INE de junio de 2006*.

NUmero de hijos Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 501 17,4 17,4

1 781 27,2 44,6

2 761 26,5 71,1

3 457 15,9 87,0

4 188 6,5 93,5

5 96 3,3 96,8

6 O MAS 91 3,2 100,0

TOTAL 2875 100,0

Estadisticos descriptivos N Minimo Méaximo Media Desv. tip.
Ndmero de hijos 2873 0 15 1,94 1,658

*Es interesante hacer notar que para esta variable s6lo se ha podido contar con las respuestas de 2875 personas, de-
bido a la ausencia de respuesta en gran parte de los individuos de la muestra.
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Grafico 5. Numero de hijos de las personas en situacion de vulnerabilidad.

Pasando a analizar el pais de nacimiento de las personas participantes de intervencién social, hay
que sefialar que dada la enorme disparidad de paises de nacimiento presente en los datos originales,
se ha considerado pertinente realizar una reagrupacion de estos paises en dos nuevas variables, ge-
neradas atendiendo a dos criterios distintos, tal y como se expone a continuacion:

Pais de nacimiento (paises): se han seleccionado como categorias de esta variable aquellos paises
que aparecian con mas frecuencia; el resto de los paises se ha englobado en la categoria denomina-
da “otros”.

Pais de nacimiento (regiones): se han distribuido los distintos paises de nacimiento por zonas geo-
graficas.

Las frecuencias de las categorias resultantes en estas dos nuevas variables son las que se muestran
en la tabla 5.

Pais de nacimiento (paises) Frecuencia Porcentaje Pais de nacimiento (regiones)  Frecuencia Porcentaje
ESPANA 7254 62,1 ESPANA 7254 62,1
MARRUECOS 952 8,2 AMERICA LATINA 1802 15,4
RUMANIA 506 4,3 MAGREB 1116 9,6
ECUADOR 460 3,9 EUROPA DEL ESTE 848 7,3
COLOMBIA 370 3,2 AFRICA SUBSAHARIANA 459 3,9
BOLIVIA 344 2,9 RESTO DEL MUNDO 123 11
ARGENTINA 138 12 RESTO DE EUROPA 77 Y4
BULGARIA 129 11 Total 11679 100,0
BRASIL 104 9

OTROS 1422 12,2

Total 11679 100,0

Tabla 5. Distribucion de las personas en situacion de vulnerabilidad segun pais y regién de nacimiento.
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Puede apreciarse que el 62% de las personas en situacion de vulnerabilidad han nacido en
Espafia, mientras que el 38% son extranjeros. Atendiendo a la clasificacion por regiones geografi-
cas, se observa que, dejando al margen los espafioles, la mayor parte de las personas participantes
proceden de América Latina (15%) y los paises del Magreb (9%), seguidos por los originarios de
Europa del Este (7%). Los procedentes del Africa Subsahariana representan un 4% de los individuos.

Realizando el andlisis por paises, se aprecia que los mas numerosos son los marroquies, seguidos,
por este orden, por rumanos, ecuatorianos, colombianos y bolivianos.

Es resefiable el hecho de que el sexo y el pais de nacimiento estan relacionados entre si. Asi,
tal y como puede observarse en la tabla 6, hay que destacar que los africanos son mayoritariamente
hombres, especialmente los subsaharianos en una proporcion superior al 80%, mientras que los es-
pafioles y los procedentes de América Latina son mujeres en una proporcién de 60/40.

B Tabla de contingencia Sexo | Pais de nacimiento (regiones)

Pais de nacimiento (regiones)

AFRICA

EUROPA RESTO DE AMERICA =~ RESTO

. ESPANA bE| ESTE EUROPA | MAGREB i LATNA PR Total
Hombre Recuento 3014 411 50 782 374 690 88 5409
% de Sexo 55,7 7,6 0,9 14,5 6,9 12,8 1,6 100
% de Pais de nacimiento (regiones) 41,5 48,5 64,9 70,1 81,5 38,3 71,5 46,3
% del total 25,8 3,5 0,4 6,7 3,2 5,9 0,8 46,3
Mujer Recuento 4240 437 27 334 85 1112 35 6270
% de Sexo 67,6 7,0 0,4 53 1,4 17,7 0,6 100
% de Pais de nacimiento (regiones) 58,5 51,5 35,1 29,9 18,5 61,7 28,5 53,7
% del total 36,3 3,7 0,2 2,9 0,7 9,5 0,3 53,7
Total Recuento 7254 848 7 1116 459 1802 123 11679
% de Sexo 62,1 7,3 0,7 9,6 3,9 15,4 1,1 100
% de Pais de nacimiento (regiones) 100 100 100 100 100 100 100 100
% del total 62,1 7,3 0,7 9,6 39 15,4 1,1 100

Tabla 6. Distribucion por sexo y zona de nacimiento de las personas en situacion de vulnerabilidad.

Si ahora se analizan conjuntamente la edad, pais de nacimiento y numero de hijos, tal y como se puede
observar en la figura 4, cabe destacar como aspecto mas relevante la asociacion positiva entre
ser espafiol y tener un elevado niimero de hijos. Este andlisis queda enriquecido si se efectlia un
Andlisis de Correspondencias Multiple (ACM) con estas mismas variables, tal y como se recoge en la fi-
gura 5, ya que se puede determinar qué categorias de esas tres variables se encuentran mas relaciona-
das entre si. Puede observarse proximidad y, por tanto asociacion, entre las personas participantes de
mas de 65 afios, espafioles y con 6 6 mas hijos. También aparecen cercanos los nacidos en Africa con
edad entre 16 y 24 afos. Por otra parte, los nacidos en América Latina o los procedentes de Europa del
Este estan cercanos a 1y 2 hijos y a edades entre 25 y 49 afios mientras que finalmente, los provenien-
tes del Resto de Europa no parecen asociarse con ninguna categoria en especial.
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Figura 4. Distribucién de las personas en situacion de vulnerabilidad por sexo, edad y pais de nacimiento.
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También se ha realizado un Andlisis de Correspondencias Mdltiples para sexo, edad y regién de naci-
miento con objeto de encontrar qué categorias de las tres variables consideradas presentan una mayor
asociacion. En la figura 6 aparece el mapa perceptual correspondiente a dichas asociaciones, en donde
se puede observar que la asociacion mas fuerte tiene lugar por una parte, entre los hombres na-
cidos en Africa, especialmente en el Magreb, o en el resto del mundo con el grupo de edad en-
tre 16 y 24 afios, y por otra entre las mujeres nacidas en América Latina o Europa del Este y los
grupos de edades intermedias. Hay que sefialar que los menores de 16 afios aparecen en este grupo
debido a que son los hijos menores de estas personas. Una tercera agrupacion aparece, finalmente, en-
tre las categorias correspondientes a los nacidos en Espafia y a edades superiores a 65 afios estan muy
relacionadas, tal y como ya se ha sefialado con anterioridad.
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O Pais de nacimiento
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o
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1 g EUROPA DEJ. ESTE
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Figura 6. Mapa perceptual (ACM) para sexo, edad y region de nacimiento.

En la tabla 7 aparece la distribucion de las personas en relacion con su situacion laboral. Puede apre-
ciarse que la mayoria son desempleados, un 48%, frente a un 17% de trabajadores en acti-
vo. Las personas jubiladas y pensionistas constituyen casi un 25%, resultado esperado habida cuen-
ta de la distribucién bimodal de edades resefiada con anterioridad*.

* En este caso estos porcentajes estan calculados Unicamente sobre 3641 casos, ya que el resto de individuos de la
muestra hasta los 11679 presentan valores perdidos en esta variable.
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Situacion laboral Frecuencia Porcentaje
DESEMPLEO 1744 47,9
JUBILADO 708 19,4
TRABAJADOR EN ACTIVO 639 17,6
AMA DE CASA 201 5,5
PENSIONISTA 193 5,3
ESTUDIANTE 131 3,6
PREJUBILADO 25 7
TOTAL 3641 100,0

Tabla 7. Distribucion de las personas en situacion de vulnerabilidad segun su situacion laboral.

Si se considera la situacion laboral en funcion del sexo, se aprecia que existe cierta asociacion o de-
pendencia entre ambas variables. Del analisis del grafico 6, pueden extraerse los siguientes hechos:
la practica totalidad de las amas de casa son mujeres y hay, aproximadamente el doble de
mujeres en situacion de “jubilada”. Respecto a las personas trabajadoras en activo, por el
contrario, la proporcién se invierte, siendo un 63% de los mismos varones. También hay
mayoria de hombres entre los desempleados. Sin embargo, entre los estudiantes hay un repar-
to parejo entre sexos.

B Tabla de contingencia Sexo | Situacion laboral

Situacion laboral

d:?aasa Desempleo = Estudiante Jubilado = Pensionista  Prejubilado Zib:(j;(\jlg' TOTAL

Sexo
Hombre Recuento 6 962 66 240 83 12 406 1775
% de Sexo 0,3 54,2 3,7 13,5 4,7 0,7 22,9 100
% de Situacion laboral 3,0 55,2 50,4 33,9 43,0 48,0 63,5 48,8
% del total 0,2 26,4 18 6,6 2,3 0,3 11,2 48,8
Mujer Recuento 195 782 65 468 110 13 233 1866
% de Sexo 10,5 41,9 3,5 25,1 59 0,7 12,5 100
% de Situacion laboral 97,0 44.8 49,6 66,1 57,0 52,0 36,5 51,2
% del total 54 21,5 18 12,9 3,0 0,4 6,4 51,2
Total Recuento 201 1744 131 708 193 25 639 3641
% de Sexo 55 47,9 3,6 19,4 53 0,7 17,6 100
% de Situacion laboral 100 100 100 100 100 100 100 100
% del total 55 47,9 3,6 19,4 53 0,7 17,6 100
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Gréfico 6. Distribucién de las personas en situacion de vulnerabilidad segun la situacion laboral y el sexo.

Se analiza, a continuacion, la relacién existente entre las variables situacién laboral y estado civil. En
cierta manera los resultados que aparecen en el grafico 7, simplemente reflejan, tal y como cabria es-
perar, la influencia subyacente de la variable edad en ambas variables, de forma que aparece refleja-
da la relacion que existe entre la edad, la ocupacion y el estado civil en las distintas fases del “ciclo vi-
tal tradicional”. Esto es:

= Joven, soltero, estudiante;
= Mediana edad, casado, ama de casa, trabajador o parado;
= Tercera edad, separado o viudo, jubilado
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B Tabla de contingencia Estado civil | Situacion laboral
Situacion laboral
dAma Desempleo  Estudiante = Jubilado = Pensionista Prejubilado Trabajqdor TOTAL
e casa en activo
Estado civil
Casado Recuento 82 492 3 119 24 7 228 955
% de Estado civil 8,6 51,5 0,3 12,5 2,5 0,7 23,9 100
% de Situacion laboral 45,1 33,7 2,5 27,2 20,2 33,3 40,6 329
% del total 2,8 16,9 0,1 4,1 0,8 0,2 7,8 32,9
Divorciado Recuento 1 46 1 1 1 4 12 66
% de Estado civil 1,5 69,7 1,5 1,5 1,5 6,1 18,2 100
% de Situacion laboral 0,5 3,1 0,8 0,2 0,8 19,0 2,1 2,3
% del total 0,0 1,6 0,0 0,0 0,0 0,1 0,4 2,3
Pareja Recuento 4 84 2 3 3 0 28 124
% de Estado civil 3,2 67,7 1,6 2,4 2,4 0,0 22,6 100
% de Situacion laboral 2,2 57 1,7 0,7 2,5 0,0 5,0 4,3
% del total 0,1 2,9 0,1 0,1 0,1 0,0 1,0 4,3
Separado Recuento 4 111 1 20 9 3 40 188
% de Estado civil 2,1 59,0 0,5 10,6 4.8 1,6 21,3 100
% de Situacion laboral 2,2 7,6 0,8 4.6 7,6 14,3 7,1 6,5
% del total 0,1 3,8 0,0 0,7 0,3 0,1 1,4 6,5
Soltero Recuento 17 690 114 59 40 4 248 1172
% de Estado civil 1,5 58,9 9,7 5,0 3,4 0,3 21,2 100
% de Situacion laboral 9,3 47,2 94,2 13,5 33,6 19,0 44,1 40,3
% del total 0,6 23,8 3,9 2,0 1,4 0,1 8,5 40,3
Viudo Recuento 74 39 0 236 42 3 6 400
% de Estado civil 18,5 9,75 0 59 10,5 0,75 1,5 100
% de Situacion laboral 40,7 2,7 0,0 53,9 35,3 14,3 1,1 13,8
% del total 2,5 1,3 0,0 8,1 1,4 0,1 0,2 13,8
Total Recuento 182 1462 121 438 119 21 562 2905
% de Estado civil 6,3 50,3 4,2 15,1 4,1 0,7 19,3 100
% de Situacion laboral 100 100 100 100 100 100 100 100
% del total 6,3 50,3 4,2 15,1 4,1 0,7 19,3 100
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[ separado
[ soltero
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Grafico 7. Distribucién de las personas en situacién de vulnerabilidad segun la situacion laboral y el estado civil.
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Para tratar de establecer posibles vinculaciones, se analizan de manera conjunta la situacion laboral y
la regién de nacimiento, tal y como se recoge en el grafico 8. Los rasgos mas relevantes que pueden
destacarse son los siguientes: por una parte, la inmensa mayoria de las personas jubiladas y pensio-
nistas son espafiolas; por otra, la proporcion de personas desempleadas en la muestra entre l0s ex-
tranjeros es muy superior a la de espafioles en esta situacion, oscilando entre el 64% de los proce-
dentes de América Latina y el 82% de los procedentes del Africa Subsahariana, mientras que la
proporcion de personas espafiolas desempleadas es del 30%. Finalmente, la proporcion de perso-
nas espafiolas trabajadoras en activo es inferior a la de extranjeras, destacando especialmente la de

las personas latinoamericanas (30%) y la de las europeos del este (25%).

B Tabla de contingencia Pais de nacimiento (regiones) | Situacion laboral

Situacion laboral

d:cmaa;a Desempleo  Estudiante = Jubilado ~ Pensionista = Prejubilado tib;i:il\j/gr TOTAL
Pais de nacimiento (regiones)
Espafia Recuento 174 539 72 705 192 24 199 1905
% de Pais de nacimiento (regiones) 9,1 28,3 3,8 37,0 10,1 1,3 10,4 100
% de Situacion laboral 86,6 30,9 55,0 99,6 99,5 96,0 31,1 52,3
% del total 4.8 14,8 2,0 19,4 5,3 0,7 55 52,3
Europa del Este Recuento 2 209 7 0 0 0 72 290
% de Pais de nacimiento (regiones) 0,7 72,1 2,4 0,0 0,0 0,0 24,8 100
% de Situacion laboral 1,0 12,0 53 0,0 0,0 0,0 11,3 8,0
% del total 0,1 57 0,2 0,0 0,0 0,0 2,0 8,0
Resto de Europa Recuento 0 23 0 1 0 0 5 29
% de Pais de nacimiento (regiones) 0,0 79,3 0,0 3,4 0,0 0,0 17,2 100
% de Situacion laboral 0,0 1,3 0,0 0,1 0,0 0,0 0,8 0,8
% del total 0,0 0,6 0,0 0,0 0,0 0,0 0,1 0,8
Magreb Recuento 16 307 19 0 0 0 90 432
% de Pais de nacimiento (regiones) 3,7 71,1 4,4 0,0 0,0 0,0 20,8 100
% de Situacion laboral 8,0 17,6 14,5 0,0 0,0 0,0 14,1 11,9
% del total 0,4 8,4 0,5 0,0 0,0 0,0 2,5 11,9
Africa Subsahariana Recuento 0 118 1 1 0 0 24 144
% de Pais de nacimiento (regiones) 0,0 81,9 0,7 0,7 0,0 0,0 16,7 100
% de Situacion laboral 0,0 6,8 0,8 0,1 0,0 0,0 3,8 4,0
% del total 0,0 3,2 0,0 0,0 0,0 0,0 0,7 4,0
América Latina Recuento 8 506 28 1 1 1 240 785
% de Pais de nacimiento (regiones) 1,0 64,5 3,6 0,1 0,1 0,1 30,6 100
% de Situacion laboral 4,0 29,0 21,4 0,1 0,5 4,0 37,6 21,6
% del total 0,2 13,9 0,8 0,0 0,0 0,0 6,6 21,6
Resto del Mundo Recuento 1 42 4 0 0 0 9 56
% de Pais de nacimiento (regiones) 1,8 75,0 71 0,0 0,0 0,0 16,1 100
% de Situacion laboral 0,5 2,4 3,1 0,0 0,0 0,0 1,4 1,5
% del total 0,0 1,2 0,1 0,0 0,0 0,0 0,2 1,5
Total Recuento 201 1744 131 708 193 25 639 3641
% de Pais de nacimiento (regiones) 5,5 47,9 3,6 19,4 53 0,7 17,6 100
% de Situacion laboral 100 100 100 100 100 100 100 100
% del total 55 47,9 3,6 19,4 5,3 0,7 17,6 100
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Grafico 8. Distribucion de las personas en situacion de vulnerabilidad segun la situacion laboral y la regién de nacimiento.

Una caracteristica sociodemogréfica interesante para analizar por si sola y cruzar con otras es el nivel
de estudios. Hay que hacer notar que esta variable presenta un total de 2051 casos validos, lo que
hace que, igual que ocurria con la situacion laboral, deban tomarse con cautela las conclusiones a
las que se llegue. Para simplificar los andlisis se ha definido una nueva variable categorizada a partir
de los datos originales y los resultados son los que aparecen en la tabla 8:

Nivel de estudios Frecuencia Porcentaje
ESTUDIOS PRIMARIOS 750 36,6
ESTUDIOS SECUNDARIOS 663 32,3
SIN ESTUDIOS 313 15,3
LICENCIATURA 124 6,0
DIPLOMATURA 63 3.1
OTROS 138 6,7
TOTAL 2051 100,0

Tabla 8. Distribucion de las personas en situacion de vulnerabilidad segun su nivel de estudios.

Se observa que el porcentaje mayoritario corresponde a poseer estudios primarios (37%), seguido de es-
tudios secundarios (32%) y sin estudios (15%). Esto lleva a la conclusién de que la inmensa mayoria tiene
estudios secundarios o inferiores, ya que tan sélo el 10% tiene estudios de rango universitario.

Si se analizan estos datos teniendo en cuenta también el sexo y el area geogréfica de nacimiento, se
obtiene la informacioén que muestra el grafico 9.
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Lo mas interesante del cruce de estas variables se puede resumir de la siguiente manera:

Entre la nacionalidad espafiola es donde las personas presentan un nivel medio de estudios mas
bajo, ya que casi tres de cada cuatro tienen estudios primarios (la mitad) o carecen de ellos (casi la
cuarta parte). Probablemente este resultado es consecuencia de la elevada edad de las personas
participantes espafiolas. No se aprecian diferencias relevantes entre sexos.

En Europa del Este predominan las personas participantes con estudios secundarios (casi el 50%) y
destaca un porcentaje relativamente elevado de licenciadas mujeres.

Respecto al resto de niveles, la distribucion por sexos es relativamente homogénea. Es éste el area
con mayor proporcion de universitarios, mas del 16% de los individuos poseen diplomatura o licen-
ciatura.

De la zona de Africa, es preciso sefialar la gran diferencia existente entre el Magreb y el Africa
Subsahariana. En los magrebies predomina la formacion primaria o secundaria, representando am-
bas categorias méas del 70%. Sin embargo, los subsaharianos presentan el mayor porcentaje de po-
blacidn sin estudios, un 34%. Analizando por sexos aparecen también bastantes diferencias entre las
dos zonas africanas; asi, entre los procedentes del Magreb los hombres suelen tener un nivel de es-
tudios superior al de las mujeres, mientras que entre los subsaharianos son ellas las que presentan
mayores niveles medios de estudios.

Finalmente, en la zona de América Latina, se observa también un reparto muy homogéneo entre
hombres y mujeres, donde el nivel de estudios secundarios supone el porcentaje mas alto de todas
las areas geograficas, ya que mas de la mitad de los procedentes de esta zona los han cursado.
Asimismo, ésta es la regiébn con menor proporcion de gente sin estudios, menos de un 3%.

B Tabla de contingencia Sexo | Nivel de estudios

Nivel de Estudios

SIN ESTUDIOS ESTUDIOS

OTROS ESTUDIOS PRIMARIOS  SECUNDARIOS  DIPLOMATURA | LICENCIATURA Total
Sexo
Hombre Recuento 51 196 388 314 15 49 1013
% de Sexo 5,0 19,3 38,3 31,0 15 4,8 100
% de Nivel de estudios 37,0 62,6 51,7 47,4 23,8 39,5 49,4
% del total 2,5 9,6 18,9 15,3 0,7 2,4 49,4
Mujer Recuento 87 117 362 349 48 75 1038
% de Sexo 8,4 11,3 34,9 33,6 4,6 7.2 100
% de Nivel de estudios 63,0 37,4 48,3 52,6 76,2 60,5 50,6
% del total 4,2 57 17,6 17,0 2,3 3,7 50,6
Total Recuento 138 313 750 663 63 124 2051
% de Sexo 6,7 15,3 36,6 32,3 3,1 6,0 100
% de Nivel de estudios 100 100 100 100 100 100 100

% del total 6,7 15,3 36,6 32,3 3,1 6,0 100
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OTROS ESTSulglos f;&ﬂ%z SEE:SUT;‘JSL%ISOS DIPLOMATURA  LICENCIATURA Total
Pais de nacimiento (regiones)
ESPANA
Recuento 105 208 436 110 13 18 890
% de Pais de nacimiento (regiones) 11,8 23,4 49,0 12,4 15 2,0 100
% de Nivel de estudios 76,1 66,5 58,1 16,6 20,6 145 43,4
% del total 51 10,1 21,3 54 0,6 0,9 43,4
EUROPA DEL ESTE
Recuento 7 11 49 89 8 22 186
% de Pais de nacimiento (regiones) 3,8 59 26,3 47,8 4,3 11,8 100
% de Nivel de estudios 51 35 6,5 13,4 12,7 17,7 9,1
% del total 0,3 0,5 2,4 4,3 0,4 11 9,1
RESTO DE EUROPA
Recuento 2 1 5 11 2 0 21
% de Pais de nacimiento (regiones) 9,5 4,8 23,8 52,4 9,5 0,0 100
% de Nivel de estudios 14 0,3 0,7 1,7 3,2 0,0 1,0
% del total 0,1 0,0 0,2 0,5 0,1 0,0 1,0
MAGREB
Recuento 7 38 71 84 5 11 216
% de Pais de nacimiento (regiones) 3,2 17,6 32,9 38,9 2,3 51 100
% de Nivel de estudios 51 12,1 9,5 12,7 7.9 8,9 10,5
% del total 0,3 19 3,5 41 0,2 0,5 10,5
AFRICA SUBSAHARIANA
Recuento 0 35 32 27 4 5 103
% de Pais de nacimiento (regiones) 0,0 34,0 31,1 26,2 3,9 4,9 100
% de Nivel de estudios 0,0 11,2 43 4,1 6,3 4,0 5,0
% del total 0 17 1,6 1,3 0,2 0,2 5,0
AMERICA LATINA
Recuento 15 16 153 326 28 59 597
% de Pais de nacimiento (regiones) 2,5 2,7 25,6 54,6 4,7 9,9 100
% de Nivel de estudios 10,9 51 20,4 49,2 44,4 47,6 29,1
% del total 0,7 0,8 7,5 15,9 1,4 2,9 29,1
RESTO DEL MUNDO
Recuento 2 4 4 16 3 9 38
% de Pais de nacimiento (regiones) 53 10,5 10,5 42,1 7,9 23,7 100
% de Nivel de estudios 14 1,3 0,5 2,4 4,8 73 1,9
% del total 0,1 0,2 0,2 0,8 0,1 04 1,9
TOTAL
Recuento 138 313 750 663 63 124 2051
% de Pais de nacimiento (regiones) 6,7 15,3 36,6 32,3 3,1 6,0 100
% de Nivel de estudios 100 100 100 100 100 100 100
% del total 6,7 15,3 36,6 32,3 3,1 6,0 100
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Grafico 9. Distribucién de las personas en situacion de vulnerabilidad por sexo, nivel de estudios y zona de nacimiento.

Es también interesante analizar de manera conjunta la situacion laboral y el nivel de estudios, con el
fin de detectar las posibles asociaciones entre ambas variables. Los resultados de este estudio apa-
recen en la tabla 9 y de forma gréfica en la figura 7.
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B Tabla de contingencia Pais de nacimiento (regiones) | Nivel de estudios

Nivel de estudios

Resultados

OTROS ESTSulglos f;{,ﬁ%z SEE:SUT;‘JSLC;?OS DIPLOMATURA  LICENCIATURA Total
Pais de nacimiento (regiones)
ESPANA
Recuento 105 208 436 110 13 18 890
% de Pais de nacimiento (regiones) 11,8 23,4 49,0 12,4 15 2,0 100
% de Nivel de estudios 76,1 66,5 58,1 16,6 20,6 145 43,4
% del total 51 10,1 21,3 54 0,6 0,9 43,4
EUROPA DEL ESTE
Recuento 7 11 49 89 8 22 186
% de Pais de nacimiento (regiones) 3,8 59 26,3 47,8 4,3 11,8 100
% de Nivel de estudios 51 35 6,5 13,4 12,7 17,7 9,1
% del total 0,3 0,5 2,4 4,3 0,4 11 9,1
RESTO DE EUROPA
Recuento 2 1 5 11 2 0 21
% de Pais de nacimiento (regiones) 9,5 4,8 23,8 52,4 9,5 0,0 100
% de Nivel de estudios 14 0,3 0,7 1,7 3,2 0,0 1,0
% del total 0,1 0,0 0,2 0,5 0,1 0,0 1,0
MAGREB
Recuento 7 38 71 84 5 11 216
% de Pais de nacimiento (regiones) 3,2 17,6 32,9 38,9 2,3 51 100
% de Nivel de estudios 51 12,1 9,5 12,7 7.9 8,9 10,5
% del total 0,3 19 3,5 41 0,2 0,5 10,5
AFRICA SUBSAHARIANA
Recuento 0 35 32 27 4 5 103
% de Pais de nacimiento (regiones) 0,0 34,0 31,1 26,2 3,9 4,9 100
% de Nivel de estudios 0,0 11,2 43 4,1 6,3 4,0 5,0
% del total 0 17 1,6 1,3 0,2 0,2 5,0
AMERICA LATINA
Recuento 15 16 153 326 28 59 597
% de Pais de nacimiento (regiones) 2,5 2,7 25,6 54,6 4,7 9,9 100
% de Nivel de estudios 10,9 51 20,4 49,2 44,4 47,6 29,1
% del total 0,7 0,8 7,5 15,9 1,4 2,9 29,1
RESTO DEL MUNDO
Recuento 2 4 4 16 3 9 38
% de Pais de nacimiento (regiones) 53 10,5 10,5 42,1 7,9 23,7 100
% de Nivel de estudios 14 1,3 0,5 2,4 4,8 73 1,9
% del total 0,1 0,2 0,2 0,8 0,1 04 1,9
TOTAL
Recuento 138 313 750 663 63 124 2051
% de Pais de nacimiento (regiones) 6,7 15,3 36,6 32,3 3,1 6,0 100
% de Nivel de estudios 100 100 100 100 100 100 100
% del total 6,7 15,3 36,6 32,3 3,1 6,0 100

Tabla 9: Distribucion conjunta del nivel de estudios y la situacién laboral.
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Puede apreciarse que, en general, las personas jubiladas y pensionistas presentan un nivel de estudios
en el que predomina una formacion béasica de estudios primarios (mas del 50%) o incluso sin estudios (un
16% de las personas jubiladas), representando un porcentaje bastante exiguo de las mismas quienes
poseen estudios secundarios o superiores. Por otra parte, el perfil de las amas de casa presenta un nivel
formativo inferior, ya que un 36% de las mismas carecen de estudios y tan sélo un 10% poseen estudios
secundarios o superiores. Finalmente, las personas trabajadoras en activo y las desempleadas presentan
mayores niveles de formacion en términos medios que los grupos anteriores, aunque resulta bastante lla-
mativo que el perfil de formacion es muy similar entre ambas categorias.
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Figura 7: Distribucion conjunta de la situacion laboral y el nivel de estudios.

Una vez realizados los andlisis pertinentes acerca de los rasgos sociodemogréficos, parece intere-
sante tener una idea clara de por qué y para qué acuden éstos a los servicios de intervencién social
de CRE. Para dar respuesta a estos interrogantes es preciso analizar en qué proyecto o proyectos
estan involucrados®.

En este punto, la tabla 10 (réplica de la tabla 2), tiene la funcion de recordar la distribucion por pro-
gramas de los componentes de la muestra. Esta distribucién esta basada en los datos de la Memoria
de CRE del afio 2005. Como ya se ha comentado ampliamente con anterioridad, este reparto por-
centual entre programas ha sido empleado para extraer la muestra utilizada en este estudio segun
procedimientos de muestreo estratificado.

* Hay que tener en cuenta que una misma persona puede participar en mas de de un programa y/o proyecto. Aunque
la base de datos contempla la posibilidad de estar en hasta un maximo de cinco programas, habida cuenta de que la
inmensa mayoria de las personas participan en un Unico programa / proyecto, a la hora de describir cuéles son los
programas / proyectos en los que estan implicadas las personas participantes de CRE s6lo se tendra en cuenta el pri-
mero de los registrados en la base de datos.
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Programa Frecuencia Porcentaje
PERSONAS MAYORES 4506 38,6
PERSONAS INMIGRANTES 3855 33,0
PERSONAS CON DISCAPACIDAD 789 6,8
PERSONAS AFECTADOS DE SIDA 778 6,7
ATENCION A PERSONAS CON DROGODEPENDENCIAS 745 6,4
LUCHA CONTRA LA POBREZA Y EXCLUSION SOCIAL 425 3,6
PERSONAS RECLUSAS 246 2,1
MUJERES EN DIFICULTAD SOCIAL 180 15
REFUGIADOS 121 1,0
OTROS 34 3

Tabla 10. Distribucion de las personas participantes de CRE segun su primer programa de pertenencia.

Es interesante estudiar la distribucion de los distintos proyectos dentro de cada programa, tal y como
aparece en la tabla 11. A continuacion se describen cuales son los proyectos mas frecuentes dentro
de los principales programas existentes.

En primer lugar, el programa denominado “personas mayores” tiene 4506 personas participantes y
es el que cuenta con una mayor proporcién de individuos de la muestra. Estos se reparten funda-
mentalmente en tres proyectos: “ayuda a domicilio complementaria”, “ola de calor” y “ayuda a domi-
cilio basica” con porcentajes de 35%, 17% y 15% respectivamente. El resto de los proyectos presen-
tan porcentajes mucho menores, aunque se podrian destacar los proyectos relativos a “centros de
dia”, “envejecimiento saludable” y “apoyo temporal a familias con personas mayores”, que presentan

porcentajes en torno al 5%.

Dentro del programa de “inmigrantes”, el segundo en nimero de participantes en la muestra, los proyec-
tos mayoritarios son los de “acogida integral al inmigrante” con casi un 27%, “ayudas a la integracion”
(21% aproximadamente), “centros de atencion social al inmigrante” y “asesoramiento legal” con una par-
ticipacion en torno al 15% aproximadamente. El resto de los proyectos son mucho méas minoritarios.

Respecto del programa “personas con discapacidad”, hay que sefialar que los proyectos con mas
peso son, sin duda, los que tienen que ver con la movilidad. En concreto, los proyectos de “transpor-
te adaptado” y “ayudas técnicas” engloban a la mayor parte de las personas participantes en este
programa, con porcentajes del 54% y el 29% respectivamente.

En el programa “afectados de SIDA” participan un total de 778 personas, que se integran, fundamental-
mente, en los proyectos de “asistencia psicosocial a familias de afectados de sida”, con un 26% de los
encuadrados en este programa, “asistencia a domicilio” (23%), “apoyo psicosocial a menores afectados
de sida” (16%) e “informacion, prevencion y sensibilizacion...” con un porcentaje del 15% .

En el programa “atencién a personas con drogodependencias” aparecen 4 proyectos entre los que
se reparten la mayor parte de las personas participantes y son los proyectos de “centros ambulato-
rios”, “atencién a toxicbmanos en juzgados y comisarias”, “programas de acercamiento a personas
con drogodependencias” y “centros y servicios de acogida inmediata...”, con porcentajes en torno al
29%, 28%, 24% y 12% respectivamente.
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Respecto del programa de “lucha contra la pobreza y la exclusién social”, que cuenta con 425 parti-
cipantes en la muestra cabe destacar que el proyecto mas importante es el de “alimentos para la so-
lidaridad”, con un porcentaje del 28%, seguido muy de cerca por los proyectos de “apoyo social en
situaciones de vulnerabilidad” y “servicio de asistencia a personas sin hogar”, con el 22% y el 21%
respectivamente. Con una participacion sensiblemente menor aparecen los proyectos de “atencion
social y acogida a personas sin hogar” y “centro de acogida y/o residencias a personas sin hogar”,
con casi el 11% y el 9% de las personas participantes respectivamente. El resto de los proyectos
presentan porcentajes de participacion bastante menores.

Por su parte, hay que hacer notar que el programa “reclusos” tiene tres proyectos en los que se par-
ticipa de manera mayoritaria: “atencién a personas con drogodependencias en instituciones peniten-

ciarias”, “ocupacion del ocio y reinsertacion en centros” y “guarderia vis a vis”, con porcentajes del
58%, 26% y 9% respectivamente.

Finalmente merece la pena destacar el programa de “mujeres en dificultad social”, que tiene un total
de 180 participantes, que de manera mayoritaria y abrumadora estan acogidos en el proyecto llama-
do “acogida, atencion y asesoramiento para mujeres en situacion de dificultad social”, con un por-
centaje del 67%. A bastante distancia sigue el proyecto denominado “casa de emergencia para mu-
jeres maltratadas” con un 26% de las participantes. El resto de los proyectos son minoritarios, con
porcentajes inferiores al 4%.

Programa Proyecto Frecuencia Porcentaje

PERSONAS MAYORES AYUDA A DOMICILIO COMPLEMENTARIA 1598 35,5
OLA DE CALOR 757 16,8
AYUDA A DOMICILIO BASICA 683 15,2
CENTROS DE DIA Y ESTANCIAS DIURNAS 313 7,0
ENVEJECIMIENTO SALUDABLE 233 5,2
APOYO TEMPORAL A FAMILIAS CON PERSONAS MAYORES 221 4,9
TRANSPORTE ADAPTADO 210 4,7
OCIO Y TIEMPO LIBRE 166 37
RESIDENCIAS 71 1,6
ATENCION A ENFERMOS DE ALZHEIMER 59 1,3
TELEASISTENCIA DOMICILIARIA 53 1,2
AYUDAS TECNICAS 37 0,8
ACOGIMIENTO FAMILIAR 26 0,6
INFORMACION Y CAPACITACION A CUIDADORES 23 0,5
VIVIENDAS TUTELADAS 23 0,5
VOLUNTARIADO P. MAYORES 20 0,4
CENTROS DE DIA PARA ENFERMOS DE ALZHEIMER 11 0,2
ABUELOS-NIETOS 2 0,0
TOTAL 4506 100,0

INMIGRANTES ACOGIDA INTEGRAL DE INMIGRANTES 1036 26,9
AYUDAS A LA INTEGRACION 811 21,0
CENTROS DE ATENCION SOCIAL AL INMIGRANTE 667 17,3
ASESORAMIENTO LEGAL 498 12,9
ATENCION SANITARIA Y PROMOCION DE LA SAL 276 7,2
PRIMERA ACOGIDA 269 7,0
APOYO EN LA BUSQUEDA DE EMPLEO 99 2,6
ACTIVIDADES EDUCATIVO CULTURALES 95 2,5
APOYO PSICOLOGICO 34 0,9
RETORNO 25 0,7
EMERGENCIAS 21 0,5
REAGRUPACION FAMILIAR 13 0,3
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SENSIBILIZACION 11 0,3
TOTAL 3855 100,0
PERSONAS CON DISCAPACIDAD  TRANSPORTE ADAPTADO 424 53,7
AYUDAS TECNICAS 226 28,6
ATENCION A PERSONAS CON DISCAPACIDADES EN PLAYAS 59 7,5
OCIO Y TIEMPO LIBRE 32 4,1
AYUDA A DOMICILIO COMPLEMENTARIA 24 3,0
AYUDA A DOMICILIO BASICA 19 2,4
CENTRO DE ALOJAMIENTO PARA MUJERES CON DEP... 2 0,3
APOYO TEMPORAL A FAMILIAS CON PERSONAS DEP... 1 0,1
ATENCION SOPORTE INTEGRACION 1 0,1
CENTROS DE EDUCACION ESPECIAL 1 0,1
TOTAL 789 100,0
AFECTADOS DE SIDA ASISTENCIA PSICOSOCIAL A FAMILIAS DE AFECTADOS DE SIDA 205 26,4
ASISTENCIA A DOMICILIO 176 22,6
APOYO PSICOSOCIAL A MENORES AFECTADOS POR ... 125 16,1
INFORMACION, PREVENCION Y SENSIBILIZACION 121 15,6
GRUPOS DE AYUDA MUTUA 71 9,1
APQOYO PSICOSOCIAL A PERSONAS AFECTADAS P 52 6,7
CASAS ACOGIDA PARA ENFERMOS DE SIDA 28 3,6
TOTAL 778 100,0
ATENCION A PERSONAS CON DROGODEPENDENCIAS
CENTROS AMBULATORIOS 217 29,1
ATENCION TOXICOMANOS EN JUZGADOS Y COMISARIAS 215 28,9
PROGRAMAS DE ACERCAMIENTO PERSONAS CON DROGODEPENDENCIAS177 23,8
CENTROS Y SERVICIOS ACOGIDA INMEDIATA/CE... 85 11,4
PISOS DE REINSERCION 18 2,4
ATENCION A ALCOHOLICOS EN CENTROS 14 1,9
ACT. SOPORTE TOXICOMANIAS 4 0,5
UNIDAD MOVIL DE METADONA 4 0,5
DISTRIBUCION DE METADONA 3 0,4
OTROS 8 1,1
TOTAL 745 100,0
LUCHA CONTRA LA POBREZA Y EXCLUSION SOCIAL
ALIMENTOS PARA LA SOLIDARIDAD 122 28,7
APOYO SOCIAL EN SITUACIONES DE VULNERABILIDAD 95 22,4
SERV. ASISTENCIA. PERSONAS SIN HOGAR (BANCO... 89 20,9
ATENCION SOCIAL Y ACOGIDA A PERSONAS SIN HOGAR 45 10,6
CENTRO DE ACOGIDA Y/O RESIDENCIAS 36 8,5
OTROS DESFAVORECIDOS 8 1,9
CENTRO DE EMERGENCIA SOCIAL 7 1,7
INTERVENCION SOCIAL EN CAMPANAS AGRICOLA 7 1,7
ATENCION SOCIAL Y ACOGIDA A LOS SIN TECHO 6 14
UNIDADES MOVILES DE EMERGENCIA SOCIAL 6 1,4
PROYECTOS INTEGRALES INCLUSION SOCIAL EN 4 0,9
TOTAL 425 100,0
RECLUSOS ATENCION A DROGODEP. EN INSTITUCIONES PENITENCIARIAS 143 58,1
OCUP. DEL OCIO Y REINSERTACION EN CTROS. 64 26,0
GUARDERIA VIS A VIS 23 9,4
TRABAJOS EN BENEFICIO DE LA COMUNIDAD 2 0,8
UNIDADES DEPENDIENTES (PISOS DE REINSERCION) 1 0,4
OTROS 13 53
TOTAL 246 100,0
MUJERES EN DIFICULTAD SOCIAL ~ ACOG. ATENC. Y ASES. PARA MUJ. EN SIT. DIF... 121 67,2
CASA DE EMERGENCIA PARA MUJERES MALTRATA 41 22,8
ATENCION A MUJERES TRABAJADORAS DEL SEXO 6 33

CASA DE ACOGIDA PARA MUJERES MALTRATADAS 6 3,3
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PISO PARA MUJERES INMIGRANTES EN DIFICULTAD 5 2,8
TELEASISTENCIA MOVIL PARA VICTIMAS DE VIOLENCIA 1 0,6
TOTAL 180 100,0
REFUGIADOS CENTROS DE ACOGIDA 62 51,2
INTEGRACION SOCIAL 33 27,3
CENTROS / OFICINAS DE ATENCION SOCIAL AL... 16 13,2
12 ACOGIDA 8 6,6
APOYO PSICOLOGICO 1 0,8
RETORNO 1 0,8
TOTAL 121 100,0
OTROS CENTRO SOCIAL 5 14,7
ALFABETIZACION DE ADULTOS 3 8,8
BUSQUEDAS 2 5,9
GESTION DE CENTROS EXTERNOS 2 59
OTROS 22 64,7
TOTAL 34 100,0

Tabla 11: Distribucion de participantes de CRE por Programa y Proyecto

Resulta interesante ver como se reparten hombres y mujeres en estos programas segun sus edades,
para tratar de detectar posibles patrones de comportamiento. Para ello, se ha realizado el cruce de
las variables correspondientes y se ha analizado cémo se distribuyen estas personas participantes.
Los resultados se muestran en la figura 8.

Se observa que en los programas de “afectados por SIDA”, “atencidn a personas con drogodepen-
dencias”, “busqueda de personas desaparecidas”, “reclusos” y “refugiados” hay una gran mayoria
de hombres frente a las mujeres. Cabe plantearse, entonces, si esto ocurre porque las poblaciones
masculinas objeto de estos programas son mas amplias o porque son los hombres los mas recepti-
vos a acudir a los mismos. Seguramente, la razén sea la primera de las expuestas. Por el contrario,
en los programas de “mujeres en dificultad” y “personas mayores” muestran una clara superioridad
las mujeres (esto no debe sorprender: en “mujeres en dificultad”, por razones obvias, la inmensa ma-
yoria de personas participantes han de ser mujeres y en la franja de edad correspondiente a las per-
sonas participantes potenciales en el programa de “personas mayores” hay mas mujeres que hom-
bres, como ha quedado constatado previamente). El resto de los programas estan repartidos, de
manera Mas 0 menos paritaria entre personas participantes de ambos sexos.

Respecto de la edad, la banda de edad mas extendida es la de personas participantes entre 25 y 49 afios
en casi todos los programas, excepto en “personas mayores”, “discapacidad” e “infancia en dificultad”.
Esto no debe parecer extrafio, pues se recuerda que en el andlisis de la variable edad se observaba que
esta banda de edad era la més frecuente. Al margen de este comentario, recorriendo programa a progra-
ma, caben destacarse los siguientes aspectos: por una parte, en el programa de “ayuda a enfermos de
SIDA” aparece un porcentaje mayor de lo deseable de menores de 16 afios, tanto hombres como muijeres;
por otra parte, en el de “atencion a personas con drogodependencias” no aparecen menores de 16 afios, y
un porcentaje pequefio (aunque mayor para hombres que para mujeres), de personas entre 16 y 24, estan-
do el grueso en la franja de edades medias, lo que parece indicar que el drogodependiente no acude a CRE
en las etapas iniciales de su adiccion; finalmente, merece destacarse que en el programa de “ayuda a per-
sonas con discapacidades”, aunque predominan las personas participantes mayores, estan representadas
todas las franjas de edad, lo que corrobora la nota de transversalidad caracteristica de este programa.
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Menos de 16 afios De 16 a 24 afios De 25 a 49 afios
75%- - -
50% - o
25%- - -
0%

De 50 a 64 afios De 65 afios 0 mas

B Hombre

75%+ - . Mujer
50%" -
25%+ -
0% -

Afectados de Sida
Atencion a Drogodependientes
Inmigrantes
Muijeres en dificultad social
Otros
Personas C on Discapacidad
Personas Mayores
Redusos
Refugiados
Afectados de Sida
Atencion a Drogodependientes
Inmigrantes
Muijeres en dificultad social
Otros
Personas C on Discapacidad
Personas Mayores
Redusos
Refugiados

Lucha contra la pobreza y exdusiénsocial
Lucha contra la pobreza y exdusién social

Figura 8. Distribucién de participantes por programa sexo y edad.

Para conocer cOmo se adscriben las personas participantes a los programas en funcion de la region
de nacimiento se ha realizado un analisis conjunto de ambas variables y los resultados se muestran
en la tabla 12. Analizando estos resultados acerca de la distribucién por origen geografico en los pro-
gramas mayoritarios, se observa que hay una serie de programas donde més del 95% de sus partici-
pantes son espafioles, en concreto, en los programas denominados “personas mayores”, “personas
con drogodependencias” y “personas con discapacidades”, mientras que en los programas de
“afectados de SIDA” y “Reclusos” el porcentaje de espafioles ronda el 93%.

Sin embargo, tal y como cabria esperar, la mayoria de las personas participantes en el programa de
“inmigrantes” proceden de fuera de Espafia, habiendo nacido principalmente en América Latina, el
Magreb y Europa del Este, que presentan porcentajes del 42%, 24% y 20% respectivamente. En

este caso, los procedentes del Africa Subsahariana atin constituyen un 10% de las personas partici-
pantes en este programa.
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Por su parte, en el programa de “lucha contra la pobreza y la exclusién social”, las personas partici-
pantes reparten su region de nacimiento de manera fundamental entre Espafia (46%), Magreb (22%)
y América Latina (19%), mientras que en el de “mujeres en dificultad social” son mayoria las nacidas
en Esparia, con un porcentaje del 56%, seguidas a bastante distancia por las nacidas en el Magreb
(22%) y América Latina (12%).

Finalmente, hay que resefiar que en el programa de “refugiados” son mayoria los subsaharianos, con
un 40% de participantes, seguidos por los procedentes de América Latina, que constituyen un 19%
del total. En este programa no debe sorprender que haya un 17% de originarios del “resto del mun-
do”, habida cuenta de las caracteristicas peculiares de la condicion de refugiado y la distribucion ge-
ografica de los paises de los que huyen éstos.

PERSONAS MAYORES ESPANA 4493 99,7
RESTO DE EUROPA 5 0,11
MAGREB 2 0,04
AMERICA LATINA 2 0,04
RESTO DEL MUNDO 2 0,04
EUROPA DEL ESTE 1 0,02
AFRICA SUBSAHARIANA 1 0,02
TOTAL 4506 100,0
ATENCION A PERSONAS CON DROGODEPENDENCIAS ESPANA 717 96,2
MAGREB 15 2,0
RESTO DE EUROPA 8 1,1
RESTO DEL MUNDO 2 0,3
AMERICA LATINA 2 0,3
EUROPA DEL ESTE 1 0,1
TOTAL 3855 100,0
PERSONAS CON DISCAPACIDAD ESPANA 773 98,0
AMERICA LATINA 6 0,8
RESTO DE EUROPA 5 0,6
MAGREB 3 0,4
RESTO DEL MUNDO 2 0,3
TOTAL 789 100,0
AFECTADOS DE SIDA ESPANA 718 92,3
AMERICA LATINA 25 3.2
AFRICA SUBSAHARIANA 15 1,9
RESTO DE EUROPA 9 1,2
MAGREB 8 1,0
EUROPA DEL ESTE 3 0,4
TOTAL 778 100,0
INMIGRANTES AMERICA LATINA 1627 42,2
MAGREB 936 24,3
EUROPA DEL ESTE 795 20,6
AFRICA SUBSAHARIANA 374 9,7
RESTO DEL MUNDO 93 2,4
RESTO DE EUROPA 30 0,8
TOTAL 3855 100,0
LUCHA CONTRA LA POBREZA Y EXCLUSION SOCIAL ESPANA 196 46,1
MAGREB 93 21,9
AMERICA LATINA 81 19,1
EUROPA DEL ESTE 27 6,4
AFRICA SUBSAHARIANA 16 3,8
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RESTO DE EUROPA 12 2,8
TOTAL 425 100,0
RECLUSOS ESPANA 228 92,7
MAGREB 8 3,3
AMERICA LATINA 4 1,6
RESTO DE EUROPA 2 0,8
RESTO DEL MUNDO 2 0,8
EUROPA DEL ESTE 1 04
AFRICA SUBSAHARIANA 1 0,4
TOTAL 246 100,0
MUJERES EN DIFICULTAD SOCIAL ESPANA 101 56,1
MAGREB 40 22,2
AMERICA LATINA 21 11,7
EUROPA DEL ESTE 10 5,6
RESTO DE EUROPA 5 2,8
AFRICA SUBSAHARIANA 2 1,1
RESTO DEL MUNDO 1 0,6
TOTAL 180 100,0
REFUGIADOS AFRICA SUBSAHARIANA 48 39,7
AMERICA LATINA 23 19,0
RESTO DEL MUNDO 21 17,4
ESPANA 10 8,3
MAGREB 10 8,3
EUROPA DEL ESTE 9 7,4
TOTAL 121 100,0
OTROS ESPANA 18 52,9
AMERICA LATINA 11 32,4
AFRICA SUBSAHARIANA 2 5,9
RESTO DE EUROPA 1 2,9
MAGREB 1 2,9
EUROPA DEL ESTE 1 2,9
TOTAL 34 100,0

Tabla 12. Distribucion de participantes de CRE por Programa y Region de nacimiento.

Resulta apropiado, también, estudiar la distribucion de las personas participantes de CRE por programa
en funcion del nivel de estudios, con el fin de buscar asociaciones entre esas variables. Lo més interesan-
te de ese analisis se describe a continuacién, sirviendo como apoyo la informacion proporcionada por la
figura 9.
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Puede apreciarse que los mayores porcentajes de personas sin estudios o con tan sélo estudios prima-
rios aparecen en los programas de “personas mayores”, “apersonas afectadas de SIDA”, “ayuda a per-
sonas con drogodependencias”y “reclusos”, mientras que, por el contrario, los mayores porcentajes de
personas licenciadas y diplomadas aparecen en los programas de “refugiados” e “inmigrantes”.

100% [l otros

B sINESTUDIOS

] ESTUDIOS PRIMARIOS
[ ESTUDIOS SECUNDARIOS
O] bPLOMATURA

[C] LICENCIATURA

75%

50%

25%

0%

Inmigrantes
Personas Mayores
Afec Sida

Atencion Drogodep.
Muijeres en dificultad
Redusos

Pobrezay exclusion
Refugiados
Discapacidad

Otros

Programa

Figura 9. Distribucién de participantes de CRE por programa y nivel de estudios.

Si ademas se tiene en cuenta el sexo de cada participante, se hace necesario llevar a cabo un anali-
sis tridimensional con las variables sexo, nivel de estudios y programa. Como en otras ocasiones, se
ha realizado un analisis de correspondencias mdltiples, por su potencia y por lo gréafico de sus resul-
tados, tal y como se muestra en el mapa perceptual de la figura 10.
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Figura 10. Mapa perceptual (ACM) del nivel de estudios, programa y sexo.

En dicho mapa se observa que existe una asociacion importante entre ser mujer y participar en los
programas “mujeres en dificultad” y “personas mayores”. Por otro lado, los programas “atencién a
personas con drogodependencias”, “reclusos”, “afectados de SIDA” y “refugiados” son predominan-
temente masculinos. Asimismo, el programa de personas “inmigrantes” aparece cerca de los distin-
tos niveles de estudios. Finalmente, cabe destacar que los programas, “busqueda de desapareci-
dos” y “personas con discapacidad” estan bastante aislados, hecho interpretable, al margen de su
escasa importancia en términos cuantitativos, como que los problemas que atienden dichos progra-

mas afectan por igual a personas de toda condicion, es decir, tienen caracter transversal.

Resulta recomendable asimismo llevar a cabo el cruce entre el programa de participacion y la situa-
cion laboral para tratar de determinar si hay asociacién entre ambas variables y qué categorias de
cada una de ellas estan mas relacionadas. Los resultados de este analisis conjunto aparecen en la fi-
gura 11 de forma gréfica y en la tabla 13 de forma cuantitativa. Lo mas relevante de dichos resulta-
dos es comentado a continuacion.

Como rasgo principal se observa que, en la mayoria de los programas la situacioén laboral pre-
dominante es la de desempleado, con la excepcion de los programas de “personas mayores”,
“refugiados” y “personas con discapacidades”. Ademas, es destacable la presencia de un porcenta-
je de pensionistas cercano al 20% en el programa de “afectados de SIDA”, que pueden correspon-
der a pensiones de invalidez ocasionadas por el grave deterioro de la salud que provoca la enferme-
dad. Finalmente conviene hacer notar que las personas participantes del programa de discapacidad
se reparten de forma mayoritaria entre estudiantes y jubilados.
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Figura 11. Distribucién de participantes por programa y situacion laboral.
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B Tabla de contingencia Situacion laboral | Programa
Programa
. s | A0 | s | AOES MRS | o Prmson T | g | o
Situacion laboral social social
Trabajador en activo
Recuento 49 119 401 20 14 5 15 11 5 0 639
% de Situacion laboral 7,7 18,6 62,8 3,1 2,2 0,8 2,3 1,7 0,8 0,0 100
% de Programa 23,8 27,2 25,8 13,6 15,7 27,8 10,1 12 5,6 0,0 17,6
% del total 13 3,3 11,0 0,5 0,4 0,1 0,4 0,3 0,1 0,0 17,6
Prejubilado
Recuento 2 5 1 2 0 0 5 10 0 0 25
% de Situacion laboral 8 20 4 8 0 0 20 40 0 0 100
% de Programa 1,0 1,1 0,1 1,4 0,0 0,0 3,4 1,1 0 0 0,7
% del total 0,1 0,1 0,0 0,1 0,0 0,0 0,1 0,3 0 0 0,7
Pensionista
Recuento 43 17 1 1 0 0 12 119 0 0 193
% de Situacion laboral 22,3 8,8 0,5 0,5 0,0 0,0 6,2 61,7 0 0 100
% de Programa 20,9 3,9 0,1 0,7 0,0 0,0 8,1 12,7 0 0 53
% del total 1,2 0,5 0,0 0,0 0,0 0,0 0,3 33 0 0 53
Jubilado
Recuento 4 13 1 6 0 0 54 630 0 0 708
% de Situacion laboral 0,6 1,8 0,1 0,8 0,0 0,0 7,6 89,0 0 0 100
% de Programa 19 3,0 0,1 41 0,0 0,0 36,2 67,2 0 0 19,4
% del total 0,1 0,4 0,0 0,2 0,0 0,0 1,5 17,3 0 0 19,4
Estudiante
Recuento 7 9 50 6 1 1 55 2 0 0 131
% de Situacion laboral 53 6,9 38,2 4,6 0,8 0,8 42,0 15 0,0 0,0 100
% de Programa 34 2,1 3,2 4,1 1,1 5,6 36,9 0,2 0,0 0,0 3,6
% del total 0,2 0,2 1,4 0,2 0,0 0,0 1,5 0,1 0,0 0,0 3,6
Desempleo
Recuento 96 271 1079 103 68 12 4 14 85 12 1744
% de Situacion laboral 55 15,5 61,9 59 3,9 0,7 0,2 0,8 4,9 0,7 100
% de Programa 46,6 62,0 69,4 70,1 76,4 66,7 2,7 15 94,4 100 47,9
% del total 2,6 7.4 29,6 2,8 1,9 0,3 0,1 0,4 2,3 0,3 47,9
Ama de casa
Recuento 5 3 22 9 6 0 4 152 0 0 201
% de Situacion laboral 2,5 15 10,9 4,5 3,0 0,0 2,0 75,6 0,0 0 100
% de Programa 2,4 0,7 1,4 6,1 6,7 0,0 2,7 16,2 0,0 0 55
% del total 0,1 0,1 0,6 0,2 0,2 0,0 0,1 4,2 0,0 0 55
Total
Recuento 206 437 1555 147 89 18 149 938 90 12 3641
% de Situacion laboral 57 12,0 42,7 4,0 2,4 0,5 41 25,8 2,5 0,3 100
% de Programa 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
% del total 5,7 12,0 42,7 4,0 2,4 0,5 41 25,8 2,5 0,3 100

Tabla 13. Distribucion de los participantes por programa y situacion laboral.
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A modo de conclusién de los andlisis realizados en esta seccion (tanto unidimensionales como multi-
dimensionales), empleando los datos proporcionados por CRE, es posible presentar el perfil mas fre-

cuente de la persona que participa en alguno de los programas de Intervencion Social de CRE, tal y
€como se muestra a continuacion.

PERFIL DE LA PERSONA VULNERABLE
(A partir del perfil de la persona participante mas frecuente de CRE)
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Una de las partes mas novedosas e interesantes que incluye la base de datos on line de CRE es un
Cuestionario Social que formaliza el técnico de CRE con las respuestas de las propias personas parti-
cipantes. Es precisamente, el técnico de CRE quien establece si una persona debe o no rellenar el
cuestionario, en funcion de las caracteristicas especiales y particulares de la misma. En el
Cuestionario, las preguntas que se formulan son de diversa indole, pero siempre directamente relacio-
nadas con el entorno social y personal. Se pueden distinguir cinco ambitos distintos: Econémico,
Social, Familiar, Vivienda/Ambiental y Personal; dentro de cada uno de ellos hay una serie de items o
factores diferentes de riesgo. Estos items son de naturaleza dicotdmica y se hacen eco, por tanto, de
la presencia o ausencia de ese posible factor de riesgo y causa de vulnerabilidad en cada persona.*

La figura 2, sita en las paginas anteriores, recoge el aspecto visual de la pantalla de la aplicacion in-
formética en lo relativo al Cuestionario Social y la tabla 14 muestra los items o factores de riesgo in-
cluidos en cada uno de los ambitos.

= Econdémico

Sin ingresos.

Sin permiso de
trabajo.

Ingresos <
500euros/mes.

Sin alta en la

Trabaja sin
contrato.

Deudas en pais
de origen.

Desempleo > 2
afos.

Percibe pension
no contributiva.

Se dedica a
actividades
ilegales.

Trabaja por
cuenta propia.

Percibe Renta
Minima.

Percibe pension
de viudedad.

Prostitucion.

Seguridad Social.

= Social

Baja cualificacion
profesional.
No

comprende/habl
a espafiol.

Estudios
primarios
incompletos.

Analfabetismo.
Sufre
discriminacion.
Victima maltrato.
Fracaso-

abandono
escolar.

Sufre
discriminacién
racismo,
xenofobia.

Victima
persecucion.

= Ambiental y
Vivienda

Vivienda
temporal.

Alquiler sin
contrato.

Vivienda sin
servicios basicos.

Hacinamiento.
Pueblo aislado.

Barrio sin
servicios
minimos.

Sin hogar
Institucionali-
zado.

Semi
institucionalizado

= Familiar

Hijos a su cargo
(16 2).

Hijos a su cargo
(3 6 més).

Otros familiares
dependientes.

Familia
monoparental.

Aislamiento
involuntario.

Malos tratos con
denuncia.

Prisién en la
familia.

Drogas en la
familia.

Abusos sexuales.

= Personal

Extranjero sin
permiso.

Dependencia.

Discapacidad
sobrevenida.

Depresion.

Extranjero sin
documentacion.

Extranjero con
orden de
expulsion.

Otra enfermedad
grave.

Alzheimer o
demencia.

VIH Sida.

Drogodepen-
dencia
desintoxicacion.

Discapacidad
genética.

Drogodepen-
dencia activa.

Enfermedad
mental.

Alcoholismo.
Hepatitis.
Tuberculosis.

Tabla 14. items del Cuestionario Social en cada uno de los &mbitos.
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Sin duda, el analisis de este Cuestionario es uno de los aspectos de mas importancia y trascenden-
cia en este estudio, ya que a través de su comprension es posible obtener una nitida radiografia de la
situacién socio-personal de las personas en situacién de vulnerabilidad que acuden a CRE.

En primer lugar, para el andlisis del Cuestionario, es preciso establecer la muestra de datos con la
que se cuenta. La muestra de maximo tamafio para el Cuestionario Social se establece a fecha de
24 de julio de 2006, en un total de 3741 registros.*”

En los siguientes subepigrafes se realiza, en primer lugar, un analisis descriptivo de los individuos que han re-
llenado el Cuestionario Social para, a continuacion, tratar de establecer si hay diferencias significativas entre
los participantes generales de CRE y el que ha formalizado el Cuestionario Social. Después, en el siguiente
apartado, se realiza un analisis descriptivo de los factores de riesgo en cada uno de los &mbitos en que se
divide el Cuestionario Social. Ello permitir construir, caracterizar y analizar un indicador del nivel de riesgo de
exclusion, lo que hara posible obtener una primera medida global de vulnerabilidad. En el apartado siguien-
te, se analizan los resultados del nivel de riesgo global de exclusion social para obtener una tipologia de per-
files de riesgo atendiendo a diferentes caracteristicas individuales. En el Gltimo apartado se intenta dar una
vision global de conjunto de como se relacionan entre si todos los elementos, variables y factores de riesgo
contemplados en el Cuestionario Social, analisis que puede servir de base para la construcciéon de un indi-
cador de riesgo global mejorado.

B ANALISIS DESCRIPTIVO DE LAS PERSONAS CON CUESTIONARIO SOCIAL

Ahora se propone la realizacién de un andlisis similar, aunque no tan extenso, de las personas partici-
pantes de CRE que formalizan el Cuestionario Social, para establecer un perfil de los mismos.

La distribucién de estas personas participantes con referencia al sexo la muestra la tabla 15. Puede
apreciarse que existe un predominio claro de mujeres, ya que constituyen el 60% de la muestra.
Recuérdese que, en el caso global, aunque existian diferencias significativas entre hombre y mujeres,
estas diferencias no eran tan acusadas, puesto que las mujeres tenian un porcentaje en torno al 54%
(gréfico 1).

Sexo Frecuencia Porcentaje
HOMBRE 1505 40,2
MUJER 2236 59,8
TOTAL 3741 100,0

Tabla 15. Distribucion por sexo de las personas participantes de CRE, con Cuestionario Social.

Con respecto a la edad, atendiendo a los datos de la tabla 16, se observa que el mayor porcentaje
(62,8%) de personas con Cuestionario Social completado tienen entre 25 y 49 afios igual que suce-
de en la base de datos general, aunque en menor proporcion en este Ultimo caso (42,2%), tal y como
se mostraba en la tabla 3. El grupo de edad de mas de 65 afios sufre ahora una drastica reduccion,
para situarse con un porcentaje 12% frente al 37% de la muestra general. Por su parte, el grupo de
personas entre 16 y 24 afios aumenta su participacion ahora en comparacion con el caso general,
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pues aparece con un porcentaje del 15% frente al anterior 10%. En definitiva, puede afirmarse que el
conjunto de individuos que formaliza el cuestionario es mas joven que el participante general tipico
de CRE.

Edad (categorizada) Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
MENOS DE 16 ANOS 50 14 1,4

DE 16 A 24 ANOS 547 15,5 16,9

DE 25 A 49 ANOS 2210 62,8 79,7

DE 50 A 64 ANOS 287 8,2 87,9

DE 65 ANOS O MAS 424 12,1 100

TOTAL 3518 100

Tabla 16: Edad de los participantes de CRE con Cuestionario Social

Atendiendo al estado civil, en la tabla 17 aparece reflejada la situacién del colectivo que se esta considerando.
Si se compara con el caso general (tabla 4) se observa como la mayor diferencia esta en el porcentaje de viu-
dos. Frente al 19% de participantes viudos en la base de datos general, aqui apenas se llega al 7%.

Estado civil Frecuencia Porcentaje
SOLTERO 1225 415
CASADO 1141 38,6
VIUDO 202 6,8
SEPARADO 151 5,1
PAREJA 145 4,9
DIVORCIADO 89 3,0
TOTAL 2953 100,0

Tabla 17: Estado civil de los participantes de CRE con Cuestionario Social

En cuanto al pais de nacimiento, tal y como aparece en la tabla 18, puede observarse que el 30%
son esparioles, el 15% marroquies, el 8% colombianos, y casi el 7% rumanos. Si se atiende a la re-
gién o zona geografica de nacimiento, se aprecia como la zona de América Latina es la mas numero-
sa, con un 32%, seguida de Espafia y del Magreb con un 17%. Si se excluye a los nacidos en
Espafia, donde existen grandes diferencias con el caso general mostrado en la tabla 5 (en el caso
general el 62% de las personas participantes son espafiolas, mientras que de las personas partici-
pantes que han formalizado el Cuestionario Social, el porcentaje de espafioles es 32%), puede apre-
ciarse que el resto de la distribucion se corresponde aproximadamente con la del caso general, si
bien se aprecia un incremento de la participacion de los nacidos en América Latina en la muestra de
los que cuentan con Cuestionario Social.
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Pais de nacimiento (paises) Frecuencia Porcentaje Pais de nacimiento (regiones)  Frecuencia Porcentaje
ESPANA 1125 30,1 AMERICA LATINA 1209 32,3
MARRUECOS 565 15,1 ESPANA 1125 30,1
COLOMBIA 298 8,0 MAGREB 624 16,7
RUMANIA 252 6,7 EUROPA DEL ESTE 415 11,1
ECUADOR 185 4,9 AFRICA SUBSAHARIANA 284 7,6
BOLIVIA 149 4,0 RESTO MUNDO 54 14
BRASIL 121 3,2 RESTO DE EUROPA 30 ,8
BULGARIA 87 2,3 Total 3741 100,0
ARGENTINA 52 14

OTROS 907 24,2

Total 3741 100,0

Tabla 18. Distribucién de las personas participantes de CRE que formalizan el Cuestionario Social por pais y region de

nacimiento.

Con respecto al nivel de estudios, situacion reflejada en la tabla 19, hay que sefialar que mas del 73% ha
realizado estudios al menos primarios o secundarios. Disminuye el porcentaje en este colectivo de perso-
nas sin estudios, desde un 15% en el caso general (tabla 8) al 8% para los que han formalizado el cues-

tionario.

Nivel de estudios Frecuencia Porcentaje
ESTUDIOS SECUNDARIOS 826 41,9
ESTUDIOS PRIMARIOS 621 31,5
LICENCIATURA 170 8,6
SIN ESTUDIOS 166 8,4
OTROS 108 5,5
DIPLOMATURA 80 4,1
TOTAL 1971 100,0

Tabla 19. Nivel de estudios participantes de CRE con Cuestionario Social.

PERFIL MAS FRECUENTE DE LA PERSONA PARTICIPANTE CON CUESTIONARIO SOCIAL
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B ANALISIS DE HOMOGENEIDAD (ENTRE LAS PERSONAS CON Y SIN CUESTIONARIO SOCIAL)

Parece constatarse que el perfil de la persona participante que formaliza el Cuestionario Social es di-
ferente al de la poblacion global, pero debemos dar una respuesta exacta y técnica a esta cuestion.
Asi, una pregunta interesente que se plantea es la siguiente: ¢hay diferencias en las caracteristi-
cas entre las personas que han realizado el Cuestionario Social y la persona participante
general de CRE? La respuesta no es baladi, puesto que la inferencia que pueda realizarse sobre el
conjunto de personas participantes de CRE (y sobre la poblacion en general) sera mas o menos vali-
da segun los perfiles de ambos grupos puedan considerarse semejantes o, por el contrario, existan
diferencias entre ellos.*®

Para hacer esta comparacion, se han considerado dos grupos de datos: el primer grupo esta consti-
tuido por el conjunto de personas que ha rellenado el Cuestionario Social. El segundo grupo, que re-
presentara el usuario general de CRE, esta constituido por los integrantes de la muestra general y
consta de 11679 registros. Es importante sefialar que el grupo del Cuestionario Social procede de la
base de datos original de 80000 registros y no es una submuestra de la Base de Datos general. Se
ha considerado que el hecho de que algunos individuos de la base original tengan Cuestionario
Social y otros no supone ya un muestreo sobre la base de datos original y que compensa los posi-
bles problemas de sesgo y representatividad que dicha base original poseia, comentados amplia-
mente al comienzo del estudio.

La tabla 20 presenta los niveles medios en las variables analizadas® entre los dos grupos, quienes
tienen completado el Cuestionario Social y los integrantes de la muestra.

Grupo Variable Media Desv. tip.

CUESTIONARIO SOCIAL SEXO 0,4 0,5
EDAD 39,5 18,2
NIVEL DE ESTUDIOS 2,6 1,2
ESPANOL 0,3 0,5

MUESTRA GENERAL SEXO 0,5 0,5
EDAD 51,6 25,3
NIVEL DE ESTUDIOS 2,3 1,2
ESPANOL 0,6 0,5

Tabla 20. Diferencias sociodemograficas entre la muestra general y el grupo con Cuestionario Social.

Si se comparan los datos de ambos grupos, puede observarse como una de las diferencias mas cla-
ras esta en la edad media, que es inferior entre las personas que han rellenado el cuestionario. Ello es
porque el porcentaje de personas mayores que ha formalizado el Cuestionario Social es mucho me-
nor que el presente en el total de la muestra (ver tabla 3 y tabla 16). Esta es la razén que hace que se
muevan el resto de las medias de las variables consideradas en una direccion coherente con esa me-
nor edad media: el nivel de estudios ha aumentado (porque en general, el nivel de estudios de las
personas mayores era bajo o muy bajo) y el porcentaje de espafioles en el Cuestionario Social ha dis-
minuido con respecto al caso general (porque, en general, las personas mayores son nacidas en
Espafia). Por otra parte, ha aumentado considerablemente el porcentaje de mujeres con Cuestionario
Social completado con respecto a la proporcién en la base de datos general.
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Ahora bien, ¢hasta qué punto estas diferencias se deben simplemente a que sélo se dispone de una
muestra de registros de personas participantes, siendo fruto del azar o, por el contrario son significa-
tivas y por tanto no atribuibles al azar? La respuesta a este interrogante la proporciona la técnica del
Andlisis de la Varianza (ANOVA)®.

ANOVA

VARIABLE ESTADISTICO F P VALOR
SEXO 42,515 ,000
EDAD 685,048 ,000
ESTADO CIVIL 53,584 ,000
NIVEL DE ESTUDIOS 61,553 ,000
ESPANOL 1217,784 ,000

Tabla 21: Resultados ANOVA

La tabla 21 de resultados permite concluir que el perfil medio de la persona participante que ha relle-
nado el Cuestionario Social difiere significativamente de la general de CRE en todos los aspectos co-
mentados anteriormente, porque en todos los contrastes realizados se tiene que p=,000.

Para finalizar este apartado, la tabla 22 muestra los porcentajes de participantes de cada pais que
han rellenado el Cuestionario Social, inferidos a partir de las personas participantes que han rellenado
el Cuestionario Social en la muestra de 11679 registros, tanto respecto de las nacionalidades mas
frecuentes como de las grandes areas geograficas.

Cuestionario Social DIC Cuestionario Social DIC
Areas geograficas % con cuestionario Pais de nacimiento (paises) % con cuestionario
ESPANA 5,06 BRASIL 13,46
EUROPA DEL ESTE 3,30 COLOMBIA 7,03
RESTO DE EUROPA 6,49 OTROS 5,27
MAGREB 4,03 ESPANA 5,06
AFRICA SUBSAHARIANA 5,01 BULGARIA 4,65
AMERICA LATINA 5,33 MARRUECOS 4,62
RESTO DEL MUNDO 8,94 RUMANIA 3,36
TOTAL 4,90 BOLIVIA 2,91
ECUADOR 2,83
ARGENTINA 2,17
TOTAL 4,90

Tabla 22: Porcentaje de personas con Cuestionario Social por areas geograficas y paises.
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Analisis descriptivo de los factores de riesgo en cada ambito

B AMBITO ECONOMICO

La tabla 23 muestra la distribucién de frecuencias del nimero de factores econémicos presentes en
los individuos de forma simultanea, recogidos en la variable “SUMA ECONOMICA”

Suma econdémica Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
,00 576 15,4 15,4

1,00 1707 45,6 61,0

2,00 840 22,5 83,5

3,00 403 10,8 94,3

4,00 179 4,8 99,0

5,00 32 ,9 99,9

6,00 2 1 99,9

7,00 2 1 100,0

TOTAL 3741 100,0

Tabla 23: Numero de factores econdmicos de riesgo presentes simultaneamente

Se aprecia que lo mas frecuente es que uno o dos factores de este tipo (68%) estén presentes en un
mismo usuario, mientras que en un 5% de individuos concurren 4 0 mas factores de riesgo. Finalmente,
un 15,4% de las personas participantes no sefialan ninguna como afirmativa ninguna de las variables de
este &mbito.

La tabla 24 por su parte, ofrece la frecuencia de aparicion de cada uno de los factores de riesgo de
naturaleza econémica. Puede apreciarse que, al margen de la ausencia 0 escasez de ingresos, los
factores mas frecuentes estan asociados con situaciones de precariedad laboral. Respecto al por-
centaje de individuos “sin ingresos” y por tanto, con un 100% de riesgo en este ambito, es muy rele-
vante sefialar que esta circunstancia alcanza casi a la mitad de los individuos (47%).

SIN INGRESOS 47,0% PERCIBE PENSION DE VIUDEDAD 3,5%
INGRESOS < 500 EUROS/MES 26,0% PERCIBE PENSION NO CONTRIBUTIVA 1,8%
SIN PERMISO DE TRABAJO 25,7% PERCIBE RENTA MINIMA 0,9%
SIN ALTA EN LA SEGURIDAD SOCIAL 18,5% SE DEDICA A ACTIVIDADES ILEGALES 0,9%
TRABAJA SIN CONTRATO 11,8% TRABAJA POR CUENTA PROPIA 0,8%
DEUDAS CONTRAIDAS EN PAIS DE ORIGEN 4,9% PROSTITUCION 0,7%
DESEMPLEO > 2 ANOS 4,6%

Tabla 24: Porcentaje de presencia de factores de riesgo econémico

Si se realiza el analisis segun el sexo, hay evidencia de que determinados factores de riesgo son sig-
nificativamente® mas frecuentes en un sexo que en el otro, tal y como se muestra en la Tabla 25.
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hombres mujeres Diferencia significativa (p<0,000)
SIN INGRESOS 55,3% 41,3% ok
SIN PERMISO DE TRABAJO 30,7% 22,4% ik
INGRESOS < 500 EUROS/MES 19,5% 30,4% rk
SIN ALTA EN LA SEGURIDAD SOCIAL 19,1% 18,0%
TRABAJA SIN CONTRATO 11,2% 12,2%
DEUDAS CONTRAIDAS EN PAIS DE ORIGEN 4,2% 5,3%
DESEMPLEO > 2 ANOS 4,1% 4,9%
PERCIBE PENSION NO CONTRIBUTIVA 1,8% 1,9%
SE DEDICA A ACTIVIDADES ILEGALES 1,4% 0,5% b
TRABAJA POR CUENTA PROPIA 1,1% 0,7%
PERCIBE RENTA MINIMA 0,7% 1,0%
PERCIBE PENSION DE VIUDEDAD 0,3% 5,6% b
PROSTITUCION 0,1% 1,0% ok

Tabla 25. Porcentaje de presencia de factores de riesgo econémico (analisis por sexos).

Asi, puede decirse que la falta absoluta de ingresos, la falta de permiso de trabajo o la realizacion de
actividades ilegales aparecen con mayor frecuencia en hombres que en mujeres, mientras que el te-
ner ingresos inferiores a 500 euros mensuales, dedicarse a la prostitucion o cobrar pension de viude-
dad son mas frecuentes en las mujeres de forma significativa.

B AMBITO SOCIAL

La tabla 26 muestra la distribucion de frecuencias del nimero de factores de tipo social presentes en
los individuos de forma simultanea, recogidos en la variable “SUMA SOCIAL".

Suma social Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
,00 1595 42,6 42,6

1,00 1415 37,8 80,5

2,00 531 14,2 94,7

3,00 172 4,6 99,3

4,00 28 N 100,0
TOTAL 3741 100,0

Tabla 26. Numero de factores sociales de riesgo presentes simultaneamente.

Puede apreciarse que lo mas frecuente es que concurran uno o ningln factor de riesgo social (mas
del 80%), si bien mas de un 5% de los entrevistados sefialaron 3 0 mas factores concurrentes.

La frecuencia de aparicion de cada uno de los factores de riesgo en el ambito social se aprecia en la
Tabla 27. Se observa que los factores mas frecuentes son los derivados de deficiencias de forma-
cion, ya sea escolar, lingtistica o profesional. Los factores de indole méas violenta y no controlables
por el individuo, como la persecucion, la violencia o el racismo estan afortunadamente menos fre-
cuentes (0 son mas dificiles de revelar).
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BAJA CUALIFICACION PROFESIONAL 31,9%
NO COMPRENDE/HABLA ESPANOL 20,7%
ESTUDIOS PRIMARIOS INCOMPLETOS 18,4%
ANALFABETISMO 5,0%
SUFRE DISCRIMINACION 2,4%
VICTIMA MALTRATO 1,9%
FRACASO-ABANDONO ESCOLAR 1,3%
SUFRE RACISMO, XENOFOBIA 0,8%
VICTIMA PERSECUCION 0,6%

Tabla 27. Porcentaje de presencia de factores de riesgo social.

El analisis por sexos que muestra la tabla 28 revela que existen diferencias significativas en algunos
factores. Asi, el problema del idioma, el fracaso escolar, la discriminacién y el racismo son mas cita-
dos por los hombres mientras que la baja cualificacién profesional asi como ser victima de maltrato
son mas frecuentes en las mujeres.

Hombres Muijeres Diferencias significativas *** 1% * 5%

BAJA CUALIFICACION PROFESIONAL 29,5% 33,5% ok
NO COMPRENDE/HABLA ESPANOL 27,0% 16,5% ok
ESTUDIOS PRIMARIOS INCOMPLETOS 17,8% 18,8%

ANALFABETISMO 5,7% 4,6%

SUFRE DISCRIMINACION 4,0% 1,3% ok
FRACASO-ABANDONO ESCOLAR 1,8% 0,9% *
SUFRE RACISMO, XENOFOBIA 1,3% 0,4% ok
VICTIMA PERSECUCION 0,7% 0,5%

VICTIMA MALTRATO 0,3% 3,0% ok

Tabla 28. Porcentaje de presencia de factores de riesgo social (andlisis por sexos).

B AMBITO AMBIENTAL/VIVIENDA

Tal y como puede apreciarse en la Tabla 29, en casi la mitad de los individuos no aparecen factores de
riesgo de esta categoria, en un 43% sélo aparece un factor y solo en el 2,5% concurren 3 0 mas circuns-
tancias.

Suma ambiente Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 1791 47,9 47,9

1 1597 42,7 90,6

2 258 6,9 97,5

3 70 1,9 99,4

4 20 0,5 99,9

5 5 0,1 100

TOTAL 3741 100

Tabla 29. Numero de factores de riesgo ambientales y de vivienda presentes simultaneamente.
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Es necesario resaltar que, obviamente, el factor mas grave dentro de este grupo es estar sin hogar.
Esto provoca, de manera automética, que el nivel de riesgo asociado a este ambito sea 100%?%, in-
dependientemente del resto de circunstancias. Este hecho esta presente en el 8,8% de todos los in-
dividuos de los que consta el Cuestionario Social.

La frecuencia de aparicién de cada uno de los factores de riesgo en el ambito ambiental y de vivien-
da se aprecia en la Tabla 30.

VIVIENDA TEMPORAL 31,8%
SIN HOGAR 8,8%
ALQUILER SIN CONTRATO 7,9%
VIVIENDA SIN SERVICIOS BASICOS 5,8%
INSTITUCIONALIZADO 4,2%
HACINAMIENTO 3,7%
SEMIINSTITUCIONALIZADO 1,7%
PUEBLO AISLADO 0,6%
BARRIO SIN SERVICIOS MINIMOS 0,3%

Tabla 30. Porcentaje de presencia de factores de riesgo ambientales y de vivienda.

Puede apreciarse que el factor de riesgo més frecuente es el hecho de tener vivienda temporal, cir-
cunstancia que afecta a uno de cada tres individuos.

El andlisis por sexos aparece recogido en la tabla 31, en la que puede apreciarse que Unicamente
hay diferencias significativas respecto a los factores “sin hogar” y “estar institucionalizado”, factores
estos con bastante mayor presencia en hombres que en mujeres, especialmente el primero.

Hombres Mujeres Diferencias significativas *** 1% * 5%

VIVIENDA TEMPORAL 31,30% 32,20%

SIN HOGAR 16,28% 3,76% ok

ALQUILER SIN CONTRATO 8,50% 7,51%

VIVIENDA SIN SERVICIOS BASICOS 5,45% 5,99%

INSTITUCIONALIZADO 4,98% 3,62% *
HACINAMIENTO3,39% 3,94%

SEMI INSTITUCIONALIZADO 1,46% 1,79%

PUEBLO AISLADO 0,93% 0,45%

BARRIO SIN SERVICIOS MINIMOS 0,60% 0,18%

Tabla 31. Porcentaje de presencia de factores de riesgo ambiental y de vivienda (andlisis por sexos).
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B AMBITO FAMILIAR

La tabla 32 presenta la distribucion de frecuencias del nimero de factores de riesgo englobados
dentro del ambito familiar.

Suma familiar Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 1474 39,4 39,4

1 1494 39,9 79,3

2 631 16,9 96,2

3 114 3 99,2

4 25 0,7 99,9

5 3 0,1 100

TOTAL 3741 100

Tabla 32: Namero de factores de riesgo familiar presentes simultdneamente

Se observa que lo mas frecuente es, o presentar sélo uno de los factores de riesgo familiar, cosa que
sucede en 4 de cada 10 individuos, o bien no presentar ninguno, en una proporcion similar. Sélo en 3
de cada 100 registros concurren de forma simultanea 3 6 mas de estas circunstancias.

La frecuencia de aparicion de cada uno de los factores de riesgo dentro de esta categoria aparece
recogida en la Tabla 33.

HIJOS A SU CARGO (10 2) 31,2%
OTROS FAMILIARES EN SITUACION DE DEPENDENCIA A SU CARGO  16,1%
FAMILIA MONOPARENTAL 16,0%
HIJOS A SU CARGO (3 O MAS) 10,9%
AISLAMIENTO INVOLUNTARIO 6,3%
MALOS TRATOS CON DENUNCIA 2,2%
PRISION EN LA FAMILIA 1,4%
DROGAS EN LA FAMILIA 1,3%
ABUSOS SEXUALES 0,4%

Tabla 33. Porcentaje de presencia de factores de riesgo familiar.

Se puede apreciar que los factores de aparicion mas frecuente son aquellos relativos a las cargas fa-
miliares, bien por tener hijos a su cargo, otros familiares, o por ausencia de pareja, tener que asumir
esas cargas de forma no compartida. Afortunadamente aquellos factores de indole mas violenta o
sordida, como los malos tratos o los abusos sexuales o las drogas en el entorno cercano presentan
una frecuencia de aparicion relativamente escasa.

Realizando un analisis por sexos, es preciso sefialar como rasgo notable que aparecen diferencias
significativas en todos los factores. Son quizé los factores de riesgo en el ambito familiar los que tie-
nen un grado de incidencia mas diferente en hombres y mujeres. La Tabla 34 muestra estos porcen-
tajes y la magnitud y sentido de las diferencias. Hay que destacar que todos los factores presentan
una mayor incidencia en las mujeres, con la salvedad de los problemas de drogas, prision y el hacer-
se cargo de otros familiares en situacion de dependencia.
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Hombres Mujeres Diferencias significativas *** 1% * 5%

HIJOS A SU CARGO (10 2) 20,5% 38,4% ok
OTROS FAMILIARES EN SITUACION

DE DEPENDENCIA A SU CARGO 19,1% 14,1% ok
FAMILIA MONOPARENTAL 10,0% 20,1% ok
HIJOS A SU CARGO (3 O MAS) 9,2% 12,1% ok
AISLAMIENTO INVOLUNTARIO 5,0% 7,1% ok
DROGAS EN LA FAMILIA 2,1% 0,8% ok
PRISION EN LA FAMILIA 2,1% 0,9% ok
MALOS TRATOS CON DENUNCIA 0,4% 3,4% ok
ABUSOS SEXUALES 0,1% 0,5% *

Tabla 34. Porcentaje de presencia de factores de riesgo familiar (andlisis por sexos).

B AMBITO PERSONAL

La Tabla 35 presenta la distribucion de frecuencias del nimero de factores de riesgo englobados
dentro del ambito personal.

Suma personal Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 1829 48,89 48,89

1 1441 38,52 87,41

2 342 9,14 96,55

3 95 2,54 99,09

4 32 0,86 99,95

5 1 0,03 99,97

6 1 0,03 100,00

TOTAL 3741 100,00

Tabla 35. Numero de factores de riesgo personales presentes simultaneamente.

Se observa que la situacion mas frecuente es tener uno o ningun factor de riesgo personal. De hecho, casi
la mitad de los entrevistados no sefialaron la presencia de ninguna circunstancia de riesgo de este tipo. Por
el contrario, en 3 de cada 100 personas se acumulan simultaneamente 3 6 més factores de riesgo.

La frecuencia de aparicion de cada una de las circunstancias personales dentro de esta categoria
aparece recogida en la tabla 36.

Destaca por encima de ningun otro factor el ser extranjero sin permiso (de residencia), ya que esta
presente en 1 de cada 4 individuos de los que han sefialado alguna variable de este &mbito. El resto
de los numerosos factores presenta una incidencia en general no superior al 5%, destacando ligera-
mente la circunstancia de “dependencia”.
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EXTRANJERO SIN PERMISO 25,4%
DEPENDENCIA 6,3%
DISCAPACIDAD SOBREVENIDA 5,2%
DEPRESION 4,7%
EXTRANJERO SIN DOCUMENTACION 4,5%
EXTRANJERO CON ORDEN DE EXPULSION 4,1%
OTRA ENFERMEDAD GRAVE 3,5%
ALZHEIMER O DEMENCIA 2,5%
VIH SIDA 2,5%
DROGODEPENDENCIA DESINTOXICACION 2,1%
DISCAPACIDAD GENETICA 1,8%
DROGODEPENDENCIA ACTIVA 1,6%
ENFERMEDAD MENTAL 1,3%
ALCOHOLISMO 1,2%
HEPATITIS 1,1%
TUBERCULOSIS 0,2%

Tabla 36. Porcentaje de presencia de factores de riesgo personal.

Resultados

También en este ambito el sexo establece diferencias significativas en la incidencia de casi todos los
factores, con la excepcion de la discapacidad sobrevenida y la tuberculosis, que no establecen dife-

rencias por razén de género. La tabla 37 presenta estos porcentajes y la magnitud y sentido de las

diferencias. Hay que destacar que todos los factores relacionados con la inmigracion irregular pre-
sentan una mayor incidencia en los hombres, asi como las situaciones relacionadas con las drogas.
Sin embargo, los problemas de depresion, Alzheimer o dependencia son mas frecuentes en mujeres.

Hombres Muijeres Diferencias significativas *** 1% * 5%

EXTRANJERO SIN PERMISO 29,2% 22,9% ok
EXTRANJERO CON ORDEN DE EXPULSION  9,4% 0,5% b
EXTRANJERO SIN DOCUMENTACION 8,2% 2,1% ok
DISCAPACIDAD SOBREVENIDA 5,0% 5,3%

DEPENDENCIA 4,8% 7,4% ok
VIH SIDA 4,8% 0,9% ok
OTRA ENFERMEDAD GRAVE 4,1% 3,1% ok
DROGODEPENDENCIA DESINTOXICACION ~ 4,1% 0,8% ok
DEPRESION 3,6% 5,5% ok
DROGODEPENDENCIA ACTIVA 3,3% 0,5% ok
DISCAPACIDAD GENETICA 2,7% 1,2% ok
ALCOHOLISMO 2,5% 0,4% ok
HEPATITIS 2,3% 0,3% ok
ENFERMEDAD MENTAL 2,0% 0,8% ok
ALZHEIMER O DEMENCIA 1,9% 3,0% ok
TUBERCULOSIS 0,4% 0,1%

Tabla 37. Porcentaje de presencia de factores de riesgo personal (analisis por sexos).
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Riesgo global de exclusion: medida global de vulnerabilidad

Tal y como se ha comentado con anterioridad, el cuestionario aporta informacion sobre factores de
riesgo y exclusion social agrupados en 5 ambitos diferentes.

Econémico

Social

Familiar

Ambiental / vivienda
= Personal

Cada uno de los factores esta codificado de forma binaria (1 presencia; 0 ausencia)

El proceso para obtener una medida global de riesgo de exclusién social, que resuma en un Unico
numero la situacion de cada persona o de un conjunto de personas en una escala de riesgo es el
que se describe a continuacion.

En primer lugar, para cada uno de los ambitos se ha calculado el total de factores de riesgo presen-
tes en una persona (variable suma del ambito correspondiente). Seguidamente se ha calculado un ni-
vel de riesgo (entre 0 y 100%) en cada ambito de la siguiente manera:

Para el ambito econdmico: si esta presente el factor “sin ingresos”, se computa el 100% de riesgo,
independientemente de que aparezcan ademas otros factores afadidos. En caso contrario el nivel
de riesgo esta calculado como el porcentaje de factores presentes sobre el total.

Para el ambito ambiental/vivienda: si esta presente el factor “sin hogar”, se asigna un 100% de riesgo inde-
pendientemente del resto de factores. En caso contrario, se calcula igual que en el ambito econémico®.

Para el resto de ambitos, el criterio para asignar nivel de riesgo ha sido el siguiente: un factor presen-
te, 15%, dos factores, 40% y 3 o0 mas factores presentes simultdneamente en cada ambito, 70%.

Puede observarse que en los ambitos personal, familiar y social el nivel maximo de riesgo es del 70%
incluso si una persona ha contestado afirmativamente a todos los items de un ambito. Este criterio,
que es aproximadamente el que emplea automaticamente la aplicacion informatica, podria ser discu-
tible, aunque no esté exento de légica y sentido comun. Aln asi, constituye un buen punto de parti-
da para efectuar andlisis mas refinados y tratar de encontrar mejoras en su construccién, redundan-
do en una mayor objetividad.

En este punto cabe plantearse la siguiente cuestion: ;hasta qué punto guardan relacion los cinco
ambitos de riesgo analizados anteriormente?. La tabla 38 presenta las correlaciones entre los dife-
rentes niveles de riesgo.
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B Correlaciones
Riesgo econémico Riesgo social Riesgo Familiar Riesgo Ambiental Riesgo personal

Riesgo econdmico Correlacion de Pearson 1 0,2 0,1 0,2 0,0

Sig. (bilateral) 0,0 0,0 0,0 0,9

N 3741 3741 3741 3741 3741
Riesgo social Correlacion de Pearson 0,22 1,00 0,15 0,26 0,08

Sig. (bilateral) 0,000 0,000 0,000 0,000

N 3741 3741 3741 3741 3741
Riesgo Familiar Correlacion de Pearson 0,12 0,15 1,00 0,02 -0,10

Sig. (bilateral) 0,000 0,000 0,133 0,000

N 3741 3741 3741 3741 3741
Riesgo Ambiental Correlacién de Pearson 0,24 0,26 0,02 1,00 0,25

Sig. (bilateral) 0,000 0,000 0,133 0,000

N 3741 3741 3741 3741 3741
Riesgo personal Correlacion de Pearson 0,00 0,08 -0,10 0,25 1,00

Sig. (bilateral) 0,871 0,000 0,000 0,000

N 3741 3741 3741 3741 3741

** La correlacién es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Tabla 38. Correlaciones entre los riesgos de los cinco ambitos considerados en el Cuestionario Social.

Puede apreciarse que, en general, casi todos los niveles de riesgo de los diferentes ambi-
tos correlacionan positivamente de forma significativa, lo que indica que los individuos con
mayores niveles de riesgo en un ambito, también lo presentan en los demés y viceversa.
Por lo tanto, podria decirse que existe una cierta tendencia a que el mayor riesgo en una
persona sea de naturaleza multidimensional, esto es, en varios ambitos a la vez.

Las excepciones a este rasgo general se presentan entre el nivel riesgo familiar y personal, que corre-
lacionan negativamente y los pares econdmico-personal y familiar-ambiental, donde no aparece co-
rrelacién significativa.

Una posible explicacion a la correlacion negativa entre el riesgo familiar y personal puede estar en
que quiza los que acuden a CRE son, o bien los que estan en situacion dificil por los problemas que
les rodean, siendo en cierta forma, las personas “responsables” de otras en las cuales concurren los
problemas, o bien son los que acuden por sus propios problemas. A modo de ejemplo, si una perso-
na es drogodendiente, es posible que su adiccién suponga un factor de riesgo en el entorno familiar
de otra persona que acude a CRE, asi como un factor de riesgo personal, si es el propio drogode-
pendiente el que acude a CRE. De todas maneras esta explicacion es meramente hipotética, pues
da a entender que, “afortunadamente” un mayor nivel de riesgo familiar va asociado a un menor ries-
go de tipo personal, de tal forma que, en general (aunque siempre hay excepciones) no confluyen en
una misma persona factores de riesgo de los dos ambitos, en alto grado, de forma simultanea.

Finalmente se ha creado la variable riesgo global como media aritmética de las variables que median
los niveles de riesgo en cada uno de los 5 dmbitos. Esta nueva variable, proporciona, por tanto, un
valor del nivel de riesgo para cada individuo, esto es, cuantifica el nivel de riesgo de vulnerabilidad y
exclusion social.
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A su vez, la variable riesgo global se ha recodificado® en una variable categorica, considerando las
siguientes categorias: “moderado”, “alto”, “muy alto” y “extremo” segun el criterio presentado en la
tabla 39.

Riesgo global Categoria

0-19% MODERADO
20-34% ALTO

35-54% MUY ALTO

>55% EXTREMO Y

Tabla 39: Categorizacion del riesgo global

Dado lo interesante de esta nueva variable o indicador riesgo global, resulta conveniente realizar un
andlisis mas pormenorizado. La tabla 40 y la figura 12 muestran la distribucion de frecuencias de di-
cho indicador global, segun las categorias de moderado, alto, muy alto y extremo.

Riesgo global Frecuencia Porcentaje
MODERADO 1705 45,6

ALTO 1180 315

MUY ALTO 751 20,1
EXTREMO 105 2,8 \J
TOTAL 3741 100,0

Tabla 40: Distribucion de frecuencias del nivel de riesgo global

50,0%

40,0%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%

moderado alto muy alto extremo

Riesgo global

Figura 12. Diagrama de barras para el riesgo global.

La distribucion por sexos se aprecia en la tabla 41, que muestra que en términos medios, el nivel
de riesgo global de exclusion es mayor en hombres que en mujeres.
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Riesgo global Mujer % Hombre %
MODERADO 51,4 36,9
ALTO 30,8 32,7
MUY ALTO 16,4 25,5
EXTREMO 1,4 4,9
TOTAL 100 100

Tabla 41. Distribucion de niveles de riesgo global por sexo.

También resulta interesante analizar la posible relacién entre los niveles de riesgo y el grado de forma-
cion de las personas. La figura 13 muestra el mapa perceptual de estas categorias. Del analisis de
este grafico pueden realizarse las siguientes consideraciones:

Se aprecia una cierta relacion inversa entre el nivel de riesgo global, sin tener en cuenta la categoria
de riesgo “extremo” y el grado de formacion de los individuos. Esto es, parece ser que un mayor ni-
vel de formacion pudiera actuar en cierta medida como atenuante en la exposicion al riesgo de exclu-
sién social, remarcando su caracter de posible remedio y elemento de superacion para situaciones
sociales desfavorecidas.

La categoria de riesgo “extremo” no guarda ninguna relacién con el grado de formacion. Este
hecho puede interpretarse en el sentido de que la acumulacién de factores de riesgo que dan
lugar a riesgo “extremo” puede suceder por igual tanto en individuos con alto nivel de estu-
dios y formacion, como en individuos sin apenas estudios. Puede apuntarse por lo tanto, que
un mayor nivel de formacién no atenda ni sirve de “paraguas” cuando las situaciones de ries-
go superan un cierto umbral de gravedad.

O Nivel de estudios
O Riesgo global

4— extremo
]

moderado
2_
DIPLOMATURA
~ LICENCIATURA
s 17
2 ESTUDIOS SECUNDARIOS
£
[a) 00—
SIN ESTUDIOS Q

alto
.l -

ESTUDIOS PRIMARIOS muy alto
o

-2 T T T T
-6 -4 2 0

Dimension 1

Figura 13. Mapa perceptual (ACM) de las categorias de riesgo global y nivel de educacion.
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Con base en la variable o indicador riesgo global y a través de su media aritmética, se obtiene un valor
numeérico que proporciona una medida global de vulnerabilidad para el conjunto de todos los indivi-
duos que han formalizado el Cuestionario Social. El valor final obtenido para la medida global de
vulnerabilidad ha sido de un 22%. En funcién de la recodificacion efectuada para esa variable, el
valor del 22% obtenido para la medida global de vulnerabilidad se sitlia en la categoria de riesgo alto,
aunque muy préximo al moderado. Por eso, parece prudente decir que el riesgo de las personas par-
ticipantes de CRE que han rellenado el Cuestionario Social puede calificarse como moderado a alto.

B TIPOLOGIA DEL RIESGO DE VULNERABILIDAD SOCIAL

Segun los niveles de riesgo en los cinco ambitos considerados en el Cuestionario Social, se ha inten-
tado establecer diferentes “perfiles de riesgo” medios de personas participantes de CRE, clasificando
a los participantes en diferentes grupos segun algunas de sus caracteristicas personales y su nivel de
riesgo en los diferentes ambitos®. Las variables de agrupacién empleadas han sido los niveles de
riesgo de cada ambito junto con el sexo, el ser o no espariol y la edad.

La tabla 42 ofrece los centroides de la clasificacion en cinco conglomerados o grupos, mientras que
la tabla 43 ofrece el nimero de individuos encuadrados en cada uno de los conglomerados, asi
como el porcentaje que representan respecto del total de registros validos.?’

B Centros de los grupos

Conglomerado

1 2 3 4 5
RIESGO ECONOMICO 11,8 100,0 99,8 11,3 6,0
RIESGO SOCIAL 20,4 17,9 26,9 12,3 73
RIESGO FAMILIAR 11,2 18,2 13,1 18,7 4.4
RIESGO AMBIENTAL 100,0 9,1 99,6 7,4 3,0
RIESGO PERSONAL 26,2 9,4 25,8 6,8 22,0
SEXO 0,7 0,4 0,8 0,3 0,3
ESPANOL 0,7 0,1 0,4 0,2 1,0
EDAD 42 32 33 35

Tabla 42. Centros finales de los grupos.

Conglomerado N° integrantes Porcentaje
1 69 2,0%

2 1482 42,1%

3 242 6,9%

4 1249 35,5%

5 476 13,5%
TOTAL VALIDOS 3518 100,0%
PERDIDOS 223

Tabla 43. Numero de personas en cada grupo y porcentaje sobre el total.
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A continuacién se va a proceder a describir cada uno de los conglomerados obtenidos, quienes en
buena medida deberian corresponderse con un tipo o perfil diferente. La figura 14 muestra los valo-
res de riesgo global de cada grupo, para cada uno de los ambitos, sirviendo asi de complemento a la
tabla 42.

GRUPO 1. Sus componentes son mayoritariamente hombres espafioles, con riesgo ambiental y de vi-
vienda extremo (sin hogar) y edad media de 42 afios. Asimismo presentan riesgo social y personal
alto. Son el 2% del total de la muestra.

GRUPO 2. Los rasgos medios de las personas clasificadas en este grupo responden al siguiente per-
fil: personas en su mayoria extranjeras, edad media joven, alrededor de los 32 afios. Hay ligera ma-
yoria de mujeres. Presentan riesgo econdmico extremo (sin ingresos). Es el grupo mas numeroso, ya
que contiene al 42% de la muestra.

[l Riesgo econémico
100,00— [l Riesgo social

O Riesgo Familiar
H Riesgo Ambiental
O Riesgo personal

80,00

60,00 —

Media

C1 Cc2 C3 C4 C5

Grupo de pertenencia

Figura 14. Valores medios de riesgo para cada grupo.

GRUPO 3. Esta formado fundamentalmente por hombres, fundamentalmente extranjeros con un nivel
de riesgo extremo en los &mbitos ambiental o de vivienda y en el econémico (sin vivienda y sin ho-
gar). Puede decirse que es el grupo con mayor nivel de riesgo conjunto. La edad media de sus
miembros es joven y constituyen el 7% del total.

GRUPO 4. Estd compuesto predominantemente por muijeres jovenes y extranjeras. Predomina el ries-
go de tipo familiar. Es el segundo tipo mas numeroso, ya que engloba al 35,5% de las personas.

GRUPO 5. Formado por mujeres espafiolas de edad muy avanzada, predominan los factores de ries-
go correspondientes al ambito personal. Sus miembros son el 13,5% de la muestra.
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Para enriquecer la descripcion de las personas pertenecientes a los grupos anteriores, se ha analizado el
comportamiento de algunas variables (nivel de estudios, sexo, pais de nacimiento, edad, situacion labo-
ral, programa y riesgo global) en cada uno de los perfiles de riesgo obtenidos. Los resultados se mues-
tran en las figuras que van de lal5 a la 21, respectivamente.

Asi, con respecto al nivel de estudios, en la figura 15 se aprecia que los estudios primarios predomi-
nan en el grupo 1, seguido del 3y el 5. Por su parte, en el grupo 4 destaca el porcentaje de personas
con estudios secundarios, diplomados y licenciados, de la misma manera que en el grupo 2, aunque
con porcentajes un poco menores.

100%3 [l oTrROS

B SINESTUDIOS

] ESTUDIOS PRIMARIOS

[l ESTUDIOS SECUNDARIOS
O] DIPLOMATURA

[J LICENCIATURA

75%=

50%=

25%=

0% T T T T T
C1 Cc2 C3 C4 C5

Grupo de pertenencia

Figura 15. Nivel de estudios en cada grupo.

Aunque las variables sexo y nacionalidad han sido consideradas a la hora de establecer los propios
grupos, si merece la pena estudiarlos de forma concreta en cada uno de ellos, por la informacion adi-
cional que pueden aportar. De esta manera, en la figura 16 se observa que el grupo 5 esta formado
mayoritariamente por espafioles, predominantemente mujeres, grupo que se va a corresponder, por
estas sefias de identidad con el grupo formado por personas mayores. También el grupo 1 esta for-
mado de manera mayoritaria por espafioles hombres. El grupo 3 tiene también una participacién sig-
nificativa de espafioles, aunque estan por debajo del 50%. Por lo que respecta al sexo, en este gru-
po 3, la mayoria son hombres. Por el contrario, los grupos 2 y 4 presentan una mayoria abrumadora
de otras nacionalidades y con mayor porcentaje de mujeres que de hombres, aunque la diferencia no
es demasiado grande.
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100% = Nacionalidad espafiola

B nNo
M si
75%3 Sexo

B Mujer
I Hombre

50% =

25% =

0%=

Grupo de pertenencia

Figura 16. Nacionalidad espafiola, segin sexo y grupo de pertenencia.

Resulta interesante complementar estos datos con el pais de nacimiento para las personas extranje-
ras, como aparece en la figura 17.

100%= 3 oTrRoS ] rRUMANIA

[ EsPARA [ coLovBiA
[ MARRUECOS [ BULGARIA
[ EcuADOR [l ARGENTINA

75% OsoLvia [H BrRASIL

50% =

25%=

0%=

C1 Cc2 C3 C4 C5

Grupo de pertenencia

Figura 17: Pais de nacimiento segun el grupo de pertenencia.

En los grupos con mayoria de extranjeros (2, 3y 4) la distribucién de los extranjeros por pais de naci-
miento es similar en todos, y similar a la distribucion general de la variable pais de nacimiento del
conjunto de las personas con Cuestionario completo, tal y como aparece en la tabla 18, donde,
aparte de los nacidos en Espafia, lo mas numerosos son los nacidos en Marruecos, seguidos por
colombianos, rumanos y ecuatorianos.
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En la figura 18 se hace un andlisis mas detallado de la distribucion de la edad en cada grupo. Como
era de esperar, el grupo 5 queda resaltado porque sus integrantes son, en su inmensa mayoria, ma-
yores de 65 afios. También destaca el 12% de personas con edades comprendidas entre 50 y 64
afios. En el resto de los grupos predomina de manera clara el segmento de edad entre 25 y 49 afios,
aunque con ciertas peculiaridades segun el grupo. Asi, por ejemplo, el grupo 1 es el méas dispar en
cuanto a edad de sus integrantes puesto que, junto con una gran mayoria de personas con edades
entre 25 y 49 afios, se encuentran porcentajes significativos de personas con mas de 65 afios, entre
50y 64, entre 16 y 24 y menos de 16 afios. Por el contrario, los grupos 2, 3y 4, presentan una dis-
tribucion mas parecida y uniforme entre ellos: no aparecen personas de mas de 65 afios, presentan
porcentajes similares en torno al 10% de personas con edades entre 50 y 64 afios, un porcentaje un
poco mas variable segun el grupo de personas entre 16 y 24 afios y porcentajes residuales de perso-
nas menores de 16 afios.

100%= [ Menos de 16 afos
B De 16 a 24 afios
[ De 25 a 49 afios
[ De 50 a 64 arios

— [ De 65 afios o mas

50%=

25%=

0%=

C1 c2 C3 C4 C5

Grupo de pertenencia

Figura 18. Edad segun grupo de pertenencia.
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La distribucion de la situacién laboral en cada grupo viene representada graficamente en la figura 19.
En ella se observa como la situacion laboral de los integrantes del grupo 5 viene a corroborar los re-
sultados anteriores, dado que en su inmensa mayoria son personas jubiladas o pensionistas.
También en este grupo es en el que aparece un mayor porcentaje de amas de casa. El grupo 4 des-
taca por presentar un porcentaje muy alto, en torno al 45% de trabajadores en activo, junto a un ma-
yoritario porcentaje de desempleados. En el resto de los grupos abundan con mayorias mas claras
que en el grupo anterior, las desempleadas, aunque su distribucion también varia sensiblemente. En
el grupo 1, un 62% de desempleados aparece con unos porcentajes nada despreciables de jubila-
dos (cerca del 13%) y pensionistas (casi un 20%). Sin embargo, en el grupo 2, junto a un 90% de
desempleados aparece un porcentaje significativo de estudiantes. Por el contrario, en el grupo 3 la
practica totalidad de los integrantes son desempleados.

100%=
[ ama de casa

B desenmpleo

[ estudiante

B jubilado

[ pensionista

[ prejubilado

[ trabajador en activo

75%=

50%=

25%=

0%=

C1 c2 C3 C4 C5

Grupo de pertenencia

Figura 19. Situacion laboral segun grupo de pertenencia.

Para estudiar la distribucion del programa de pertenencia en cada grupo, hay que acudir a los datos de la
figura 20. De nuevo, el andlisis del programa de pertenencia de cada uno de los individuos que ha formali-
zado el Cuestionario Social pone de manifiesto de manera clara cudl es la descripcién de los integrantes
del grupo 5. La inmensa mayoria de ellos esté& adscrito al programa de “personas mayores” (80% aproxi-
madamente), acompafiados de un porcentaje significativo, y el mayor de todos los grupos, de personas
en el programa “personas con discapacidad”. En el grupo 1 destaca un porcentaje de mas del 50% de
personas adscritas al programa “lucha contra la pobreza y la exclusion social”, acompafnado por las “mu-
jeres en dificultad social”, que muestran en éste el mayor porcentaje de aparicion. También es significativo
un porcentaje en torno al 10% de personas en el programa de “ayuda a personas con drogodependen-
cias”. En los grupo 2 y 4 aparece de manera mayoritaria y masiva el programa de “inmigrantes”. Por su
parte, en el grupo 3, la mayoria de los integrantes estan adscritos al programa de inmigrantes, aunque con
un porcentaje mucho menor que en los dos grupos anteriores (en torno al 55%). Destacan, ademas, los
porcentajes significativos de “mujeres en dificultad social”, “lucha contra la pobreza y la exclusion social”,
“ayuda a personas con drogodependencias” y “afectados de SIDA”.
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Figura 20. Distribucién de programas segun grupo de pertenencia.

Finalmente, la variable riesgo global indica, dentro de cada grupo el grado de riesgo de exclusion so-
cial de sus integrantes (figura 21). Asi, los grupos 4 y 5 se caracterizan porgque la inmensa mayoria de
sus integrantes presentan riesgo moderado de exclusién, junto con muy pequefios porcentajes de
riesgo alto (o muy alto, en el grupo 4). Se trata, entonces, los grupos con menos riesgo y menos pre-
ocupantes en este sentido. Mas preocupantes son los grupos 1y 2, donde los porcentajes mayorita-
rios son los de riesgo alto y muy alto, si bien en el grupo 2, los individuos con riesgo muy alto son el
32% aproximadamente, mientras que en el grupo 3 ese porcentaje se eleva al 50%, con un muy pe-
quefio porcentaje de individuos con riesgo extremo. Finalmente, el grupo 3 es el que engloba a los
individuos en una situacion mas delicada, ya que cerca de un 40% de sus integrantes tiene riesgo
extremo y en torno al 60%, en consecuencia, riesgo muy alto. De esta manera, esta variable permite
ordenar o hacer un ranking de los grupos en funcién de su nivel de riesgo de exclusion social, de mas
riesgo a menos riesgo, de la siguiente manera:

Grupo 3 > grupo 1> grupo 2> grupo 4 > grupo 5

MAS RIESGO

Grupo 3 “Extranjeros jovenes sin hogar, ni recursos” (7%)
Grupo 1 “Espafioles sin hogar” (2%)
Grupo 2 “Extranjeras jovenes y cualificadas, sin ingresos” (42%)
Grupo 4 “Extranjeras jovenes, cualificadas, con problemas familiares” (35,5%)

Grupo 5 “Espafiolas pensionistas” (13,5%)

MENOS RIESGO
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Figura 21: Distribucién del riesgo global segun el grupo de pertenencia

B FACTORES PRINCIPALES DE RIESGO: HACIA UNA VISION
DE CONJUNTO DE LOS FACTORES DE EXCLUSION SOCIAL

Tal y como ha podido comprobarse en los analisis anteriores, el conjunto de factores de riesgo inclui-
dos en el Cuestionario Social es muy numeroso y seria interesante poder tener una vision de conjun-
to de todos ellos. En este sentido, puede resultar clarificador lograr dar respuesta al siguiente interro-
gante: ¢qué factores individuales de riesgo suelen aparecer conjuntamente?

La metodologia para lograr dar una respuesta objetiva a esta cuestion presenta dos fases sucesivas.
En una primera fase se han analizado cada uno de los cinco ambitos por separado para tratar de en-
contrar agrupaciones de los diferentes factores de riesgo. En cada uno de los graficos® que se anali-
zarén seguidamente, “si” estd indicando la presencia del factor de riesgo correspondiente, mientras
que “no” indica su ausencia. Cuando aparezcan varios “sies” cercanos en un gréafico esto indicara
que los factores de riesgo que representan suelen presentarse conjuntamente. Por el contrario,
cuanto mas “lejanas” estén representadas en los graficos dos categorias, menos relacion tendran en-
tre si, y por lo tanto, eso indicard que la presencia de un factor de riesgo puede darse tan probable-
mente en presencia como en ausencia del otro.

La segunda fase emplea como nuevos factores de riesgo los grupos de factores de riesgo encontrados
para cada ambito, que se denominaran “factores principales”. Estos factores principales también son de
naturaleza dicotomica y estan construidos de la siguiente manera: si un individuo presenta riesgo en al me-
nos un factor del grupo, se considerara que tiene riesgo en ese factor principal.

Esta segunda fase del andlisis permite, por tanto, reducir todos los factores a un numero menor y
permite representar todos ellos en un mismo gréafico, de forma que puede obtenerse una vision de
conjunto de cémo se relacionan entre si las diversas circunstancias relativas al riesgo de exclusion
social.
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Es necesario indicar que este camino iniciado quiza permita construir proximamente un nuevo indica-
dor de exclusion social de forma mas objetiva y precisa, permitiendo ponderar y calibrar de una for-
ma mas eficiente el peso especifico que deberia tener cada item o factor original del Cuestionario
Social en la configuracion del mismo. De esta forma se podria mejorar el indicador riesgo global que
es el utilizado en la actualidad y cuya construccion y sistema de ponderaciones ha sido comentado
anteriormente.

A continuacién se pasa a analizar los grupos de factores de vulnerabilidad y/o exclusion social mas
significativos presentes en cada uno de los cinco &mbitos resefiados.

B FACTORES PRINCIPALES DE VULNERABILIDAD/EXCLUSION SOCIAL EN EL AMBITO ECONOMICO

En la figura 22 aparece el mapa perceptual correspondiente a las categorias de todas las variables
dicotdmicas relacionadas con el ambito econémico. De acuerdo con la proximidad que presentan
en ese mapa y, por tanto, con su vinculacién, se han construido un total de 5 grupos diferentes de
categorias:

Ambito Econémico
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Figura 22. Mapa perceptual (ACM) en el &mbito econémico.

- El grupo denominado “moderacion” que estaria constituida por las categorias de todas las varia-
bles consideradas que han contestado no, es decir, estaria integrado por las respuestas directa-
mente relacionadas con no tener graves problemas de tipo econémico.
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= Un grupo de variables que tienen que ver con la percepcion de pensiones bajas y con escasa
renta. Este grupo, por tanto, es un grupo de variables que representa rentas muy bajas depen-
dientes del sector publico, etiguetado como “rentas minimas subsidiadas”

- Aparece un tercer grupo que engloba a las respuestas afirmativas que se corresponden con
aquellos items que presentan situaciones laborales poco deseables por no tener contrato de tra-
bajo, no tener Seguridad Social, etc. Este grupo ha sido denominado “situacion laboral precaria”.

= Enun cuarto grupo, aparecen muy proximas todas las respuestas afirmativas a los items que tie-
ne que ver con el mundo de las actividades ilegales, la delincuencia y la prostitucion, asi como
con sus causas y consecuencias. Corresponden a los factores denominados “actividades ilega-
les”, “deudas en el pais de origen”, “sin permiso de trabajo”, “prostitucion”. Por tanto, se ha deci-
dido englobarlas en un grupo denominado “ilegalidad y prostitucion”.

- Finalmente, aparece un grupo que representa la peor situacién econémica, formado por las res-
puestas afirmativas a sin ingresos y desempleo. Este grupo recibe la etiqueta “sin recursos”

De esta manera, se estan identificando grupos de factores que en mayor o menor medida estan
siendo activos en la vulnerabilidad o exclusién en el ambito econémico. En este caso es posible esta-
blecer una ordenacién respecto a su potencial a la hora de excluir: “sin recursos”, “rentas minimas
subsidiadas”, “situacion laboral precaria” y “moderacion”. El grupo de categorias asociado a lo ilegal
y a la prostitucion parece, en cambio, un grupo especial, pues mas que desde el punto de vista eco-
ndémico, puede provocar la exclusién desde un punto de vista social y personal. Esta ordenacion
puede ser una primera aproximacion a la hora de ponderar factores econdmicos de exclusion para la
determinacién de un indicador de riesgo de exclusion social global mejorado.

Es interesante analizar cémo estos factores principales estan presentes en los grupos formados en
la seccién anterior. Para ello, se observan los datos de la figura 23.

=== Sin recursos (1)
1,00 == Rentas muy bajas (2)
Situacion laboral

precaria (3)
=== Moderacion (eco) (4)

=== Ambiente prostitucion (5)
0,80—

0,60—

Media

0,40

0,20

0,00

Conglomerado de pertenencia

Figura 23. Media de los factores principales del &ambito econémico en cada grupo.
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Se observa que la media del factor principal “sin recursos” es 1 en los grupos 2 y 3, lo que pone de
manifiesto que en todos los individuos de esos dos grupos esta presente este factor principal,
mientras que en el resto este factor aparece con una media muy préxima a cero, lo que indica que
este factor principal no esta presente en casi ninguno de los integrantes de esos otros tres grupos.
Son llamativas también las medias superiores a 0,6 (presente en mas del 60% de los individuos) en
el factor principal situacion laboral precaria en los grupos 1y 4. También es llamativa una media su-
perior al 0,2 para el factor principal ilegalidad y prostituciéon en todos los grupos salvo en el 5.

B FACTORES PRINCIPALES DE VULNERABILIDAD/EXCLUSION SOCIAL EN EL AMBITO SOCIAL

En la figura 24 aparece el mapa perceptual correspondiente a las categorias de todas las variables
dicotémicas relacionadas con el &mbito social. Se pueden encontrar cinco agrupaciones claramente
diferenciadas, a saber:

- El grupo denominado “moderacion”, constituido por las categorias de todas las variables consi-
deradas que han contestado “no”, es decir, estaria integrado por las respuestas directamente re-
lacionadas con no presentar ningun factor de riesgo de tipo social.

- El grupo etiquetado como “baja cualificacion” esta formado por las respuestas afirmativas a las
cuestiones relacionadas con ser analfabeto, no hablar espafiol, tener estudios primarios incom-
pletos, o poseer baja cualificacion profesional.

- Elgrupo en el que aparece como Unica categoria la respuesta afirmativa a “sufrir racismo o xeno-
fobia”, ya que se encuentra suficientemente alejada de todas las demas.

- El grupo formado por las respuestas afirmativas a sufrir maltrato, discriminacion o persecucion,
denominado sintéticamente “maltrato”. De algun modo, posiblemente junto al grupo anterior, es-
taria identificando aspectos de violencia de la sociedad respecto de los individuos, es decir, fac-
tores exdgenos que pueden condicionar de forma negativa la vida normal de los ciudadanos, au-
mentando el riesgo de exclusion desde el punto de vista social.

- El Gltimo grupo est4 compuesto por una Unica respuesta afirmativa relativa a haber tenido fraca-
so escolar o abandono de estudios. El hecho de que aparezca muy cercana al grupo anterior
puede interpretarse en el sentido de que el fracaso escolar puede ser causa 0 consecuencia de
una situacion de violencia o discriminacion.

Estos Factores Principales permiten tener una vision de qué dimensiones de riesgo estan asociadas
a la vulnerabilidad o exclusién desde el punto de vista social: “maltrato”, “baja cualificacién”, “racis-
mo” y “fracaso escolar”. Dar una ponderacion especifica a cada uno de estos grupos, con objeto de
lograr un indicador social global que tenga en cuenta todos los ambitos considerados, queda como

tarea para futuros desarrollos.
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Ambito Social
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Figura 24: Mapa perceptual (ACM) en el ambito Social
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Figura 25: Media de los factores principales del &mbito social en cada grupo

Analizando las medias de cada factor principal en cada grupo (figura 25) se aprecian medias altas
(mas de 0,4) para el factor principal baja cualificacion en todos los grupos. Esta media es especial-
mente alta en el grupo 3 (méas de 0,75). Por el lado de los factores principales més “soérdidos”, desta-
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can unas medias de casi 0,2 para el factor principal maltrato en los grupos 1y 3. Para el resto de los
factores las medias estan muy proximas a 0 en todos los grupos, predominando la moderaciéon en
todos ellos a excepcion de los grupos 1 y 3 (se recuerda que éstos eran los que presentaban mas
riesgo de exclusion).

B FACTORES PRINCIPALES DE VULNERABILIDAD/EXCLUSION SOCIAL EN EL AMBITO FAMILIAR

El mapa perceptual de la figura 26 pone de relieve cuéles son los grupos factores de vulnerabilidad
en el ambito personal. Trabajando como en los ambitos anteriores, se ha procedido a agrupar las
respuestas de cada uno de los items o factores originales de esta seccion de acuerdo a su proximi-
dad, esto es, su grado de vinculacion. Esta vez aparecen 3 grupos claramente diferenciados:

- Como en los ambitos anteriores aparece un grupo que marca la “moderacién” en cuanto al nivel
de riesgo en este ambito. Este grupo aparece situado, como en los ambitos anteriores, en torno
al origen de coordenadas. Pero, a diferencia de los casos anteriores, donde todas las respuestas
en este grupo eran negativas, ahora aparecen respuestas positivas a algunos de los factores indi-
viduales de riesgo, en concreto, relativos a las cargas y caracteristicas de la familia: el nimero de
hijos a su cargo, el ser familia monoparental o el tener otros familiares en situacion de dependen-
cia a su cargo. Esto esta indicando que, si bien puede ser que la presencia de estas circunstan-
cias no representen la situacion familiar ideal, no constituyen variables por si solas lo suficiente-
mente potentes como para causar exclusion o vulnerabilidad remarcables respecto del ambito
familiar.

- Bastante alejado del grupo de moderacion, aparece otro grupo formado por las respuestas posi-
tivas a los items de maltrato y abusos sexuales. Esto estd marcando claramente dos cosas: pri-
mero, que maltrato y abusos sexuales son variables muy ligadas y, segundo, que este grupo si es
un verdadero grupo de causas (y muy potentes) de vulnerabilidad y exclusion social.

- El dltimo de los grupos formados tiene caracteristicas muy similares al anterior. Se trata de un
grupo distanciado de la situacién de moderacion y que contiene las respuestas positivas a los
ftems de drogas y prision en la familia, etiquetado por tanto como “drogas y carcel”. Puede ob-
servarse que la presencia de prision y drogas en la familia son factores muy ligados entre si, y su
distancia significativa a la situacion de moderacién convierte este grupo de factores en un verda-
dero grupo de causas (y muy potentes) de vulnerabilidad y de exclusion social.

De esta manera, tal y como se ha remarcado con anterioridad, este analisis resulta muy esclarecedor
arrojando luz sobre cudles son las verdaderas causas o factores que causan vulnerabilidad o exclu-
sion dentro del ambito familiar: presencia de maltrato o abusos sexuales en el seno de la familia y
presencia de drogas conjugadas con prision en el entorno familiar.
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Figura 26. Mapa perceptual (ACM) en el ambito familiar.

Considerando los factores principales de este ambito en cada uno de los grupos, se aprecia en la figu-
ra 27 que lo mas abundante es la moderacién con medias préximas a uno en casi todos los grupos,
excepcion hecha, nuevamente, en los grupos 1y 3, en los que aparecen medias en torno a 0,1 (10%
de los integrantes) para los factores principales drogas y carcel y maltrato y abusos. A primera vista
pudiera parecer que no existen diferencias significativas entre los 5 grupos para estos tres factores
principales. Con objeto de comprobar tal afirmacion se ha procedido a la realizacion de un ANOVA o
contraste de igualdad de medias en los distintos grupos. Se ha obtenido que si existen diferencias sig-
nificativas entre las medias de esos factores para los distintos grupos considerados conjuntamente.
Con objeto de determinar si existen diferencias dos a dos se ha acudido a los contrastes post-hoc que
permiten encontrar grupos con un comportamiento similar. Asi, para los factores maltrato y abusos y
drogas y cércel realmente se encuentran dos grupos homogéneos formados por los descritos en la
tabla 44.
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Factores familiares de exclusion
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Figura 27. Media de los factores principales del &mbito Familiar en cada grupo.

Grupo 1 Grupo 2
Maltrato y abusos C1,C3 C2,C4,C5
Drogas y céarcel C1, C3 C2,C4,C5

Tabla 44. Conjuntos de grupos segun el comportamiento del factor principal maltrato y abusos.

B FACTORES PRINCIPALES DE VULNERABILIDAD / EXCLUSION SOCIAL EN EL AMBITO
AMBIENTAL Y DE VIVIENDA

El mapa perceptual de la figura 28 no es tan claro como el de la figura anterior, pero en él se pueden
apreciar cosas interesantes. Analizando el mapa como en los anteriores ambitos, se han clasificado
las respuestas a los items en cuatro conjuntos de factores, a su vez agrupados en dos bloques. El
primer blogue contiene tres grupos con las repuestas a items que tienen que ver directamente con
las caracteristicas de la vivienda, que han sido etiquetados como “moderacién”, “vivienda precaria” y
“sin vivienda”, mientras que el segundo bloque estéa relacionado con las caracteristicas del entorno
de la vivienda, especialmente del barrio y la localidad donde esta enclavada. En este segundo bloque
aparece el cuarto conjunto que ha sido denominado “entorno desfavorable”. Sobre el mapa, ambos
bloques aparecen muy distanciados, lo cual esta provocado porque la indole de las preguntas de
cada bloque es muy diferente y son factores de riesgo con poca relacién entre si.
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Si se analizan en detalle estos cuatro conjuntos es posible destacar lo siguiente:

< Vuelve a aparecer el conjunto de respuestas negativas situado muy junto y agrupado en torno al
origen de coordenadas. Nuevamente ese grupo esta denotando la ausencia de grandes proble-
mas en este ambito y por ello ha sido etiquetado como “moderacion”.

= Aparece un segundo conjunto formado por las respuestas positivas a items como “vivienda tem-
poral”, “alquiler sin contrato”, “vivienda sin servicios minimos” y “hacinamiento”. Hay que sefialar
que esta ordenacion de items representa de menos a mas la distancia al conjunto que denota
“moderacion”, informando, por tanto, dentro del grupo, cual es el item mas “peligroso” de cara a
la vulnerabilidad. Este conjunto ha sido denominado “vivienda precaria”.

- El tercer conjunto creado engloba a las respuestas positivas de los items “sin hogar”, “institucio-
nalizado” y “semi-institucionalizado”, por orden de alejamiento y, por tanto, por orden de potencia
a la hora de provocar vulnerabilidad y exclusion. Como se ha mencionado antes, este factor esta
etiquetado como “sin vivienda”.

- El tltimo de los conjuntos formados es el denominado entorno desfavorable, que esté relaciona-
do con respuestas afirmativas a los items “barrio sin servicios minimos” y “pueblo aislado”.

Como principal conclusion de este analisis, de cara a obtener pautas Utiles para la mejora en la cre-
acion un indicador de riesgo, es la necesidad de diferenciar con nitidez los factores de riesgo relacio-
nados con el entorno y los relacionados con la vivienda propiamente dicha y sus caracteristicas.

Ambito Ambiental y Vivienda
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Figura 28. Mapa perceptual (ACM) en el ambito Ambiente/Vivienda.
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Analizando estos factores principales dentro de los grupos, figura 29, se observa, en primer lugar,
que en los grupos 1y 3, la media del factor principal “sin vivienda” es 1, lo que significa que todos los
individuos de estos grupos no tienen vivienda, ya sea por no tener hogar o por estar institucionaliza-
dos en alguna medida. En los grupos 2 y 4, la media esta muy proxima a 0 y en el grupo 5, la media
se sitba en torno al 0,13, probablemente porque parte de los ancianos que integran este grupo estén
institucionalizados. Los grupos 2 y 4 destacan por tener una media préxima a 0,5 en el factor princi-
pal vivienda precaria y moderacion, lo que supone que los integrantes de estos grupos se reparten
casi al 50% entre tener vivienda precaria y estar en condiciones razonables. Finalmente, el factor
principal entorno poco favorecido tiene media practicamente nula en todos los grupos, salvo el 1, lo
que indica que practicamente ninguno de las personas participantes que ha rellenado el Cuestionario
Social ha sefialado como afirmativo los items relacionados con este factor principal y los que lo han
hecho estan en el grupo 1. Finalmente, el grupo menos problematico en este ambito es el 5, donde
la media del factor principal moderacion es muy alta.

Factores ambientales/vivienda de exclusion

=== Sin vivienda (14)
=== \/jvienda precaria (15)
Moderacion (amb) (16)

=== ENtorno poco
favorecido (17)
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Figura 29. Media de los factores principales del ambito ambiental/vivienda en cada grupo.
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B FACTORES PRINCIPALES DE VULNERABILIDAD / EXCLUSION SOCIAL EN EL AMBITO
PERSONAL

De la misma manera que en el ambito ambiental y de vivienda, en éste se han encontrado cuatro
conjuntos de respuestas, tal y como muestra la figura 30. Y de la misma manera, esos conjuntos se
encuadran dentro de dos bloques. Por una parte, el primer blogue, formado por los grupos de “mo-
deracion”, “enfermedades exdgenas” y “enfermedades end6genas”, tiene que ver con caracteristicas
de salud personal de las personas participantes, y por otra, el segundo bloque, formado por el grupo
denominado “problemas de extranjeria”, engloba respuestas positivas a items que tienen que ver con

la situacion mas o menos irregular de los inmigrantes.
Recorriendo conjunto a conjunto, los principales rasgos que pueden destacarse son los siguientes

- De nuevo aparece un conjunto que recoge la “moderacion”, formado por las respuestas negati-
vas a los items, situado de manera muy concentrada en torno al origen de coordenadas y que
muestra la ausencia de graves problemas personales.

- En el conjunto denominado “enfermedades exdgenas” aparecen agrupadas las respuestas positivas
a las variables alcoholismo, drogodependencia activa, Sida, hepatitis, etc.; es decir, en general, tras-
tornos y enfermedades que se contraen o se contagian por el consumo de drogas, alcohol y con ha-
bitos poco saludables. De ahi que se hayan etiqguetado como “exdgenas”, esto es, enfermedades y
trastornos adquiridos a causa de factores externos. Aparece en este conjunto, y también en el si-
guiente la respuesta positiva a la variable enfermedad mental. Esto es asi porque la enfermedad men-
tal puede ser consecuencia de usos y habitos no saludables (por eso estaria en este grupo) o puede
estar originada de una manera mas “natural”, independientemente de la voluntad y los habitos del
sujeto , de ahi que también pueda encuadrarse en el grupo que se describe a continuaciéon. También
hay que tener en cuenta que la expresion “enfermedad mental”, que puede servir de contenedor
para sindromes de muy diversa etiologia, puede ser también la causa de esta ambigliedad en su cla-
sificacion.

- El siguiente conjunto es el que reline respuestas positivas a items relacionados con enfermeda-
des que han sido calificadas como “enddgenas”, en el sentido de que son sobrevenidas de ma-
nera “natural” espontanea o por causas genéticas, sin intervencion de la voluntad del individuo o
de su estilo de vida. Asi, se encuentran los factores denominados enfermedad mental (con las
matizaciones hechas anteriormente), discapacidad genética, depresion o Alzheimer.

- Finalmente, y recogiendo circunstancias personales pertenecientes a una dimensién totalmente
diferente a la de los anteriores factores® aparecen las respuestas positivas a situaciones que
marcan precariedad en cuanto a la situacion legal de inmigrantes: con orden de expulsion, sin
permiso y/o sin documentos, que forman un factor principal de riesgo de cara a la vulnerabilidad
de los individuos desde el punto de vista personal.

En definitiva, se han encontrado tres factores principales de riesgo de vulnerabilidad y exclusion que
tienen que ver con el ambito personal. Esos factores, tal y como se ha visto, son las enfermedades
exogenas, las endogenas y la situacién irregular de extranjeria.
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Ambito Personal
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Figura 30. Mapa perceptual (ACM) en el &mbito Personal.

La figura 31 muestra como estos factores principales se manifiestan en los distintos grupos. Se aprecia
que el factor de “enfermedades enddgenas” toma una media muy alta (en torno a 0,75) en el grupo 5,
hecho este que no sorprende pues en este grupo estan integradas fundamentalmente las personas ma-
yores. En el grupo 1 este factor toma una media en torno a 0,35y en el resto de lo grupos la media es
practicamente nula. El factor principal “enfermedades exdgenas” toma sus maximos valores en el grupo
1 (préxima a 0,45) y en el grupo 3 (proxima a 0,25) y valores practicamente nulos en el restos de los gru-
pos. El factor principal de extranjeria destaca, fundamentalmente en el grupo 3, con una media cerca de
0,6, seguido, aunque a cierta distancia de los grupos 2 y 4, con media en torno a 0,37 y 0,25 respectiva-
mente. La “moderacion” en este ambito se localiza, fundamentalmente en los grupos 2 y 4 con medias
superiores a 0,55 en ambos casos.
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Factores personales de exclusion

. Enfermedades
0,80— "exdégenas" (18)
Enfermedades
"endégenas” (19)

Extranjeria (20)
=== Moderacion (per) (21)

0,60—

0,40

Media

0,20

0,00

Figura 31. Media de los factores principales del ambito personal en cada grupo.

B VISUALIZACION DE LOS FACTORES PRINCIPALES DE RIESGO DE EXCLUSION JUNTO
AL NIVEL DE RIESGO GLOBAL

La segunda fase del andlisis lleva a presentar conjuntamente los Factores Principales extraidos en los
cinco ambitos del Cuestionario Social en un Unico gréafico. Es precisamente el hecho de trabajar aho-
ra con un numero de factores muy inferior al nimero de items o factores de riesgo originales lo que
permite una visualizacion clara; de otra forma el grafico seria denso en exceso y el analisis seria poco
menos que imposible.

Tal y como se ha comentado con anterioridad, se ha considerado que un individuo presenta riesgo
en un Factor Principal cualquiera cuando presentase riesgo en al menos uno de los factores indivi-
duales formantes del grupo. Es claro que el empleo de este criterio supone una cierta pérdida de in-
formacion, pero la simplificacién y clarificacién que se obtienen la compensan.

En la Figura 32 aparecen representados conjuntamente las categorias (“si”: presencia, “no”; ausen-
cia) correspondientes a todos los Factores Principales obtenidos.

Es interesante hacer notar que también se han representado las categorias de la variable riesgo glo-
bal medio (“moderado”, “alto”, “muy alto” y “extremo”) con el fin de analizar qué conjuntos de facto-
res suelen estar mas relacionados con los individuos pertenecientes a cada una de esas categorias
de riesgo global y poder ofrecer asi un perfil tipo de las caracteristicas de los individuos predispues-

tos a estar incluidos en cada una de las categorias de nivel de riesgo.
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Figura 32. Mapa perceptual (ACM) de todos los Factores Principales de riesgo.

En consecuencia, el andlisis de la informacién suministrada por la Figura 32 permite establecer las si-
guientes apreciaciones:

- Puede apreciarse que junto con la categoria de “riesgo extremo” estan asociados los Factores
Principales relacionados con el maltrato, los abusos sexuales, las drogas y la carcel en el entorno
familiar y el fracaso escolar. De esta forma, podria apuntarse que los individuos con riesgo extre-
mo de exclusion social han vivido en un entorno familiar violento y en los que ni siquiera el siste-
ma educativo ha conseguido su funcién de integracion y socializacion.

- En este punto es necesario efectuar algunas matizaciones a la idea que acaba de ser expuesta.
Como puede apreciarse, todas las situaciones de riesgo asociadas al nivel extremo pertenecen a los
ambitos familiar y social. Habida cuenta de cémo esta calculado el nivel de riesgo global, un individuo
que solo presentara factores de riesgo en estos ambitos no alcanzaria el nivel de riesgo global clasifi-
cado como “extremo”®. En consecuencia, es necesario sefialar que no todos los individuos con el
perfil definido anteriormente tendran dicho nivel extremo de riesgo, sino sélo aquellos en los que ade-
mas concurran otra serie de factores que pueden ser muy diversos entre unas y otras personas®. En
otras palabras, podria considerarse este perfil, haciendo uso de una analogia matematica, como
“condicion necesaria pero no suficiente” para que el nivel de riesgo de exclusion social sea extremo.

- Por su parte, la categoria de “riesgo muy alto” esta asociada con los Factores Principales que re-
cogen los aspectos relacionados con la ausencia de recursos econémicos y el racismo.

- La tercera categoria de riesgo global, esto es, la denominada “riesgo alto” esta asociada de for-

ma mas intensa con los Factores Principales que han sido etiquetados como “vivienda precaria”,
“ilegalidad y prostitucion” y “problemas de extranjeria”.
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- Finalmente, el resto de situaciones, y también su ausencia (los “noes” del grafico) estdn mas o
menos relacionadas con el nivel denominado “riesgo moderado”.

Otro analisis complementario, y ain mas simplificador, es el que se puede realizar visualizando con-
juntamente las categorias de los Factores Principales que han sido denominados como “modera-
cion” en cada uno de los ambitos, junto con las categorias de riesgo global. Todo esto aparece reco-
gido en la Figura 33. En este caso, cada uno de los “noes” referidos a la moderacion, representa, por
tanto, la presencia de alguno de los Factores Principales de riesgo en cada uno de los ambitos.

2_
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1 NO13
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Figura 33. Mapa perceptual (ACM) de los Factores Principales de “moderacion” junto con el riesgo global.
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Puede apreciarse que la direccidon horizontal del grafico recoge el nivel de riesgo global de mayor a
menor, hecho reforzado por la presencia de los “sies” hacia la derecha, mientras que los “noes” apa-
recen en la mitad izquierda del grafico, asociados, como era esperable, con los mayores niveles de

riesgo.

Es destacable que, como imagen estilizada de la figura 32, en esta también aparece asociada la au-
sencia de moderacién en el ambito familiar con los niveles mas altos de riesgo de exclusién social.

Un refinamiento de este analisis consiste en afadir a estos Factores Principales los facto-
res de riesgo originales del Cuestionario Social que, individualmente considerados, apor-
tan el 100% del nivel de riesgo de cada ambito; esto es, el no tener vivienda y el no tener in-
gresos. Del andlisis de la Figura 34 se aprecia que el riesgo extremo viene asociado mas a
la carencia de vivienda que a la carencia de recursos econdmicos, unida esta situacion a

los factores familiares que predisponen al riesgo, anteriormente comentados.
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Figura 34. Mapa perceptual (ACM) de los Factores Principales de “moderacion” riesgo global y los factores individua-
les méas graves.

Tal y como se comentaba al principio de este epigrafe, se ha iniciado el camino para construir un
nuevo indicador de exclusion social de forma mas objetiva y precisa, que permita ponderar y calibrar
de una forma mas eficiente el peso especifico que deberia tener cada item del Cuestionario Social en
la configuracién del mismo. De esta forma se podria mejorar el indicador riesgo global que es el utili-
zado en la actualidad y cuya construccion y sistema de ponderaciones ya ha sido comentado. En
este terreno se esta moviendo en estos momentos el equipo de investigacion que ha realizado el pre-
sente trabajo, y los resultados logrados se daran a conocer en un futuro cercano.
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en situacion de dependencia

En esta seccion se aborda el andlisis de la informacion contenida en la base de datos relacionada
con temas de dependencia. En primer lugar se analiza el perfil sociodemografico del participante de
CRE que se encuentra en situacion de dependencia para, en segundo lugar, analizar las variables
mas especialmente relacionadas con ese ambito. Se ha contado para este andlisis con 5562 regis-
tros. Este tamafio se vera reducido, a veces, al efectuar cruces entre distintas variables. De cualquier
manera, hay que sefialar que el numero de observaciones de las que se dispone es suficiente para
sacar conclusiones fiables.

Perfil del participante en situacion de dependencia
El 67% de las personas participantes de CRE en situacion de dependencia son mujeres, tal y como se

puede ver en el grafico 10, porcentaje significativamente superior al existente en el global de la base de
datos.

. Sexo Frecuencia Porcentaje
Hombre Mujer
33.4% 66,6% Hombre 1858 334
Mujer 3704 66,6
Total 5562 100,0

Grafico 10. Distribucién de participantes en situacion de dependencia.

La tabla 45 muestra la distribucion de las personas participantes de CRE en situacion de dependen-
cia por tramos de edad. Cabe sefialar que mas de un 55% de los participantes son personas mayo-
res de 65 afios, mientras que el segundo intervalo de edad mas numeroso es el correspondiente a la
franja de edad entre 25 y 49 afios.

121



122

INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | ESTUDIO DE LA VULNERABILIDAD SOCIAL
Andlisis de algunas caracteristicas de las personas en situacién de dependencia

Edad Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
MENOS DE 16 ANOS 133 2,6 2,6

DE 16 A 24 ANOS 314 6,1 8,7

DE 25 A 49 ANOS 1503 29,1 37,7

DE 50 A 64 ANOS 367 7,1 44,8

DE 65 ANOS O MAS 2850 55,2 100,0

TOTAL 5167 100,0

Tabla 43. Distribucion por tramos de edad de las personas participantes en situacion de dependencia.

Con respecto al estado civil la tabla 46 indica que el 34% de las personas participantes de CRE en si-
tuacion de dependencia estén viudos, un 33% esta casado y un 25% soltero. Esta ligera mayoria de
viudos es coherente con la mayor presencia de mujeres y tercera edad en este grupo.

Estado civil Frecuencia Porcentaje
CASADO 1353 33,1
DIVORCIADO 67 1,6
PAREJA 69 1,7
SEPARADO 179 4,4
SOLTERO 1020 25,0
VIUDO 1398 34,2
TOTAL 4086 100,0

Tabla 46. Distribucion del estado civil de las personas participantes en situacion de dependencia.

Respecto a la variable “ndmero de hijos”, el 26% de los en situacion de dependencia tiene un hijo, el
17% o no tiene ningln hijo o tiene 3 hijos, tal y como se observa en la tabla 47.

NUmero de hijos Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
,00 445 17,5 17,5

1,00 506 19,9 37,4

2,00 655 25,8 63,2

3,00 437 17,2 80,4

4,00 225 8,9 89,3

5,00 129 51 94,4

6 O MAS 143 5,6 100,0

TOTAL 2540 100,0

Tabla 47. Distribucion del namero de hijos de las personas participantes en situacién de dependencia.

Respecto a la nacionalidad de las personas participantes en situacién de dependencia, tal y como
muestra la tabla 46, hay que destacar que la inmensa mayoria de los individuos, casi un 78%, ha na-
cido de Espafia. Respecto al resto de areas geograficas y paises cabe destacar que un 8% ha naci-
do en Africa, y dentro de este continente la mayoria lo han hecho en el Magreb (5,5%) y el resto en el
Africa Subsahariana (2,6%). También casi un 9% han nacido en América Latina, sobre todo en
Ecuador.
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Pais de nacimiento Frecuencia Porcentaje Pais de nacimiento (regiones)  Frecuencia Porcentaje
ESPANA 4316 77,6 ESPANA 4316 77,6
MARRUECOS 263 4,7 AMERICA LATINA 497 8,9
ECUADOR 165 3,0 MAGREB 308 55
BOLIVIA 60 1,1 EUROPA DEL ESTE 263 4,7
RUMANIA 184 3,3 AFRICA SUBSAHARIANA 146 2,6
COLOMBIA 82 1,5 RESTO DE EUROPA 24 4
BULGARIA 36 6 RESTO DEL MUNDO 8 1
ARGENTINA 30 5 Total 5562 100,0
BRASIL 44 8 ) ) - o

Tabla 48. Pais y area geogréafica de nacimiento de las
OTROS 382 6,9 . : . .

personas participantes en situacion de dependencia.
Total 5562 100,0

Respecto a la situacion laboral de las personas en situacion de dependencia, si se tiene en cuenta
mas de la mitad de los mismos son mayores de 65 afios, no sorprende® comprobar que un 36% de
los mismos son jubilados o pensionistas, tal y como puede apreciarse en la tabla 49. El estar desem-
pleado sigue siendo la moda con un 33% y cabe destacar que menos del 10% son trabajadores en

activo.

Situacion laboral Frecuencia Porcentaje
DESEMPLEO 718 32,9
JUBILADO 711 32,6
AMA DE CASA 358 16,4
TRABAJADOR EN ACTIVO 210 9,6
ESTUDIANTE 91 4,2
PENSIONISTA 73 3,3
PREJUBILADO 21 1,0
TOTAL 2182 100,0

Tabla 49. Situacion laboral de las personas participantes en situacion de dependencia.

En la tabla 50, se puede observar la distribucion de frecuencias de las personas participantes en si-
tuacion de dependencia atendiendo al nivel de estudios. Hay que destacar que un 70% de los indivi-
duos tiene estudios primarios o secundarios, un nada desdefiable 15% no tiene estudios, mientras
que los que poseen algun tipo de estudios superiores no llegan al 7%.

Nivel de estudios Frecuencia Porcentaje
OTROS 85 7,5
SIN ESTUDIOS 175 15,4
ESTUDIOS PRIMARIOS 425 37,3
ESTUDIOS SECUNDARIOS 383 33,6
DIPLOMATURA 30 2,6
LICENCIATURA 42 3,7
TOTAL 1140 100,0

Tabla 50. Nivel de estudios de las personas participantes en situacion de dependencia.
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En la tabla 51 se describe el nUmero de personas en situacion de dependencia a cargo del que es, a su
vez, dependiente. Como cabria esperar la inmensa mayoria de las personas, un 80%, no tiene ninguna
persona dependiente a su cargo. Sorprende en cambio que el 20% si tienen personas que dependen de
ellas, llegando un 5% a tener cinco 0 mas, situacion que se antoja bastante complicada a priori.

Total personas en situacién de dependencia Frecuencia Porcentaje
,00 765 79,4
1,00 56 5,8
2,00 43 45
3,00 28 2,9
4,00 30 3,1
50 MAS 41 4,3
TOTAL 963 100,0

Tabla 51. Total de personas en situacién de dependencia, a cargo de otras que se encuentran también en situacion
de dependencia.

Si se considera exclusivamente el nimero de hijos a su cargo, tabla 52, se aprecia que el 48% no tie-
ne ningln hijo a su cargo mientras que un 32% tiene un hijo. Igual que en la tabla anterior, resalta el
hecho de que mas de un 3% de las personas afiada a su condicion de dependiente, el tener 6 0 mas
hijos a su cargo.

Hijos a su cargo Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 1382 47,9 47,9

1 498 17,2 65,1

2 427 14,8 79,9

3 268 9,3 89,2

4 135 4,7 93,9

5 82 2,8 96,7

6 O MAS 95 33 100,0

TOTAL 2887 100,0

Tabla 52. Namero de hijos a su cargo de las personas participantes en situacion de dependencia de CRE.

Respecto a con quién conviven las personas en situacion de dependencia, tabla 53, hay que sefialar que
son amplisima mayoria las que lo hacen con familiares (46,9%) o viven solas (46,5%), hecho este
ultimo que destaca enormemente. El bajo porcentaje de otras formas de convivencia, tales como la resi-
dencia, puede explicarse por el hecho de que muchas personas institucionalizadas en otras instituciones,
no acuden a un centro de CRE, por tener las necesidades cubiertas en dichos centros.

Datos de convivencia Frecuencia Porcentaje
FAMILIARES 1490 46,9
SOLO 1478 46,5
RESIDENCIA 75 2,4
ACOGIDA 2 0,1
OTRAS 134 4,2
Total 3179 100,0

Tabla 53. Datos de convivencia.
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En lo tocante a la distribucién en las categorias de riesgo global de exclusion, tal y como se recoge
en la tabla 54, de las 434 personas en situacion de dependencia que han cubierto el Cuestionario
Social cabe destacar que un 58% presentan riesgo moderado, un 22% presenta un riesgo alto, un
19% riesgo muy alto y solo un 1% riesgo extremo. Puede apreciarse que, en general, el nivel de ries-
go global es algo menor en las personas en situacion de dependencia que en el global de personas
de las que se dispone de Cuestionario Social.

Riesgo global Frecuencia Porcentaje personas Porcentaje total
en situacion de dependencia Cuestionario Social

MODERADO 251 57,8 45,6

ALTO 95 21,9 31,5

MUY ALTO 83 19,1 20,1

EXTREMO 5 1,2 2,8

TOTAL 434 100,0

Tabla 54. Distribucion del riesgo global de las personas participantes en situacion de dependencia y total.

En lo que sigue continuacion se estudia cudl es la relacion de las personas en situacion de depen-
dencia de CRE con respecto a determinadas caracteristicas de la vivienda, como el régimen de pro-
piedad, las caracteristicas fisicas de la misma en cuanto a estado o tamafio, su grado de ocupacion,
variables interesantes por lo que pueden informar acerca de su adecuacion a situaciones de minus-
valia o dependencia.

Asi en la tabla 55 se encuentra la distribucion de las personas participantes en situacion de depen-
dencia de CRE segun el régimen de vivienda en el que se encuentran. Cabe destacar que el 46% de
los implicados posee una vivienda en propiedad mientras que un 29% vive de alquiler. El resto de si-
tuaciones son bastante minoritarias.

Régimen de vivienda Frecuencia Porcentaje
PROPIA 1614 46,4
ALQUILER 1002 28,8
CEDIDA 176 5,1
COMPARTIDA 139 4,0
COMPARTIDA7 PAGO 70 2,0
SIN DOMICILIO 68 2,0
RESIDENCIA 45 1,3
CRUZ ROJA 4 1
OCUPADA 1 ,0
OTROS 358 10,3
TOTAL 3477 100,0

Tabla 55. Régimen de vivienda de las personas participantes en situacion de dependencia.
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Respecto a los gastos destinados a la vivienda, hay que destacar que una de cada dos participantes
en situacion de dependencia de CRE gasta al mes en vivienda entre 100 y 300 euros, un 24% entre
300y 600 euros, y un 20% se gasta menos de 100 euros, tal y como se puede ver en la tabla 56.

Gasto mensual Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
MENOS DE 60 EUROS 130 9,4 9,4

ENTRE 60 Y 100 151 10,9 20,4

ENTRE 100 Y 300 668 48,4 68,8

ENTRE 300 Y 600 334 24,2 93,0

MAS DE 600 97 7,0 100,0

TOTAL 1380 100,0

Tabla 56. Gasto mensual vivienda de las personas participantes en situacion de dependencia.

En lo relativo al nimero de ocupantes de la vivienda se observa que el 75% de las mismas presenta
una baja densidad de ocupacion, un 19% mediana ocupacion y tan sélo un 6,5% vive en situacion
de alta ocupacion o hacinamiento, tal y como muestra la tabla 57.

Numero de ocupantes Frecuencia Porcentaje
BAJA OCUPACION 1745 74,7
MEDIANA OCUPACION 440 18,8
ALTA OCUPACION 114 4,9
HACINAMIENTO 37 1,6
TOTAL 2336 100,0

Tabla 57. N° de ocupantes vivienda de las personas participantes en situacion de dependencia.

Puede afirmarse, en base a los resultados de la tabla 58 que, en general, el estado de la vivienda en
que habitan las personas participantes es adecuada, si bien un 15% de los individuos afirma sufrir di-
versos problemas de habitabilidad en la suya.

Estado de la vivienda Frecuencia Porcentaje
ADECUADA 2021 84,2
DETERIORADA 171 7,1
HACINAMIENTO 43 1,8
INADECUADA 119 5,0
INHABITABLE 46 1,9
TOTAL 2400 100,0

Tabla 58. Estado de la vivienda de las personas participantes en situacion de dependencia.
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En cuanto al nUmero de habitaciones, tal y como se indica en la tabla 59, el valor mas frecuente son
3 habitaciones (40%), el 19% habita en viviendas con 2 habitaciones mientras que un 16% lo hace en
viviendas de 6 6 mas habitaciones.

Numero de habitaciones Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 1 1 1

1 54 5,8 59

2 180 19,3 25,2

3 376 40,3 65,5

4 116 12,4 77,9

5 53 5,7 83,6

6 O MAS 153 16,3 100.0

TOTAL 933 100,0

Tabla 59. Namero de habitaciones de la vivienda de las personas participantes en situacion de dependencia.

Por otra parte, es muy importante subrayar que el 85% de las personas participantes afirma no en-
contrarse con barreras arquitectonicas, y el 94% no se encuentra tampoco con barreras de comuni-
cacion.

Respecto al tamafio de la vivienda, hay que destacar que uno de cada dos participantes vive en una
vivienda de entre 80 y 100 metros cuadrados, y un 41% en una con menos de 80 m?, tal y como
puede observarse en la tabla 60.

Superficie de la vivienda (m?) Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
MENOS DE 50 67 6,2 6,2

ENTRE 50 Y 80 381 35,3 41,5

ENTRE 80 Y 100521 48,2 89,7

MAS DE 100 111 10,3 100,0

TOTAL 1080 100,0

Tabla 60. M? de la vivienda de las personas participantes en situacién de dependencia.

Realizados analisis de contingencia entre la edad de las personas participantes y las caracteristicas
de su vivienda se han encontrado las siguientes tendencias significativas conforme a mayor s su
edad: menor es niumero de habitaciones, menor gasto medio en vivienda, menor densidad de ocu-
pacion y tendencia a ser propietario de la vivienda que se ocupa.

Por otra parte, la realizacion de un Analisis de Correspondencias Multiple con las variables sexo, es-
tado civil, edad y riesgo global lleva a destacar la presencia de asociacion multidimensional entre las
siguientes categorias:

= Mujer viuda y mayor de 65 afos.

m Separado o divorciado de 50 a 64 afios con un riesgo de exclusion extremo

m Parejas de 25 a 49 afios con riesgo global alto o muy alto.

Estos perfiles pueden visualizarse en el mapa perceptual de la figura 35.
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Figura 35. Mapa perceptual (ACM) sexo, estado civil, riesgo global y Edad para las personas participantes en situacion
de dependencia.

A modo de resumen puede describirse el perfil tipico del participante de CRE dependiente como si-
gue: mujer, mas de 65 afios, viudo, soltero o casado, con menos de dos hijos, nacido en Espafia,
con un riesgo de exclusién social moderado, sin personas en situacién de dependencia, con vivienda
propia o en alquiler, con baja ocupacion, adecuada, tres habitaciones, sin barreras arquitectonicas
destacables y con una superficie de mas de 50 m?.
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Analisis de las variables de la dependencia

En este epigrafe se pasa a analizar aquellas variables més directamente relacionadas con la situacion

de dependencia.

En primer lugar es preciso analizar el grado de dependencia de las personas. Tal y como aparece re-
cogido en la tabla 61, debe sefialarse que tan solo el 4% de los individuos presenta un grado de de-
pendencia leve, un 54% afirma estar en condiciones de dependencia moderada y disponer de sufi-
ciente apoyo mientras que las situaciones mas graves afectan a mas del 40% de los individuos.

Grado de dependencia Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
LEVE 79 4,0 4,0
MODERADA Y DISPONE DE SUFICIENTE APOYO 982 50,2 54,2
MODERADA Y NO DISPONE DE APOYO 337 17,2 71,4
NECESITA DE CUIDADOS PERMANENTES 263 13,4 84,8
SEVERA Y DISPONE DE SUFICIENTE APOYO 297 15,2 100,0
TOTAL 1 958 100,0

Tabla 61. Distribucion de personas participantes segun grado de dependencia.

Realizado el andlisis por sexos, puede afirmarse que el ser mujer esta asociado con un grado de de-

pendencia mas severo, tal y como puede apreciarse en la figura 36.

100%™
’ B LevE
75%™=

50%=

25%=

0%=

Hombre Mujer

Figura 36. Grado de dependencia por sexo.

Respecto a la situacion de discapacidad, la tabla 62 recoge la distribucién de las personas segun el
tipo de discapacidad que sufren. Es necesario resaltar que el 63,2% de las 1857 personas partici-
pantes de los que consta informacién respecto a esta variable presentan algun tipo de dis-
capacidad asociada a problemas de movilidad y un 13,2% son personas con discapacida-

des psiquicos.

. MODERADA Y DISPONE DE SUFICIENTE APOY O
. MODERADA Y NO DISPONE DE APOY O

. NECESITA DE CUIDADOS PERMANENTES

. SEVERA Y DISPONE DE SUFICIENTE APOY O

129



INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | ESTUDIO DE LA VULNERABILIDAD SOCIAL
Andlisis de algunas caracteristicas de las personas en situacion de dependencia

Tipo de discapacidad Frecuencia Porcentaje
MOVILIDAD 1174 63,2
PSIQUICA 245 13,2
PLURIDEFICIENTE 184 9,9
VISUAL 105 5,7
INTELECTUAL 103 5,5
AUDITIVA 46 2,5
TOTAL 1857 100,0

Tabla 62. Distribucion segun tipo de discapacidad.

El grado de dependencia en funcion del tipo de discapacidad se expresa en la figura 37. Puede ob-
servarse que los grados de dependencia mas severos estan asociados con discapacidades de tipo
psiquico y plurideficiencias. Asimismo, hay que destacar que la discapacidad relacionada con la mo-
vilidad esta presente y es la més frecuente en todos los grados de dependencia, aunque su peso re-
lativo disminuye al aumentar el grado de dependencia.

100%= [ AUDTVA
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[JvisuaL
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MODERADA Y NO DISPONE DE APOYO =
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SEVERAY DISPONE DE SUFICIENTE APOYO

Grado de dependencia

Figura 37. Grado de dependencia y tipo de discapacidad.
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La variable original que, de manera porcentual media el grado de discapacidad de estas personas
participantes, ha sido categorizada en cinco intervalos para su mejor andlisis e interpretacion. Los re-
sultados obtenidos son los que muestra la tabla 63. Lo primero que cabe destacar es que tan sélo
285 personas participantes responden a esta cuestion. De ellos, mas del 80% presentan grado de

discapacidad alto o muy alto.

Grado discapacidad Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
MUY BAJO 2 7 7

BAJO 25 8,8 9,5

MEDIO 26 9,1 18,6

ALTO 163 57,2 75,8

MUY ALTO 69 24,2 100,0

TOTAL 285 100,0

Tabla 63. Grado de discapacidad.

Con respecto al certificado de minusvalia, tabla 64, la inmensa mayoria de estas personas participan-

tes no tiene certificado de minusvalia.

Certificado minusvalia Frecuencia Porcentaje
NO 5288 95,1
Sl 274 4,9
TOTAL 5562 100,0

Tabla 64. Certificado de minusvalia.

La tabla 65 informa acerca de la distribucion de la ayuda técnica entre estas personas participantes.
Hay que destacar como conceptos mas frecuentes la prestacion de servicios de teleasistencia a un
25% de los individuos, asi como de elementos relacionados con las dificultades de movilidad (sillas,

muletas, camas o andadores).

Ayuda técnica Frecuencia Porcentaje
TELEASISTENCIA 301 25,2
SILLAS 262 219
MULETAS 162 13,6
CAMAS 161 13,5
ANDADORES 157 13,1
AUDITIVO 16 1,3
GRUAS 8 0,7
TRANSPORTE 3 0,3
OTROS 124 10,4
TOTAL 1194 100,0

Tabla 65. Distribucion de la ayuda técnica.

Pasando a analizar de forma individualizada la prestacién del servicio de teleasistencia hay que sefia-
lar que de las personas que tienen algun tipo de dependencia tan sélo el 28% la reciben, tal y como

aparece en la tabla 66.
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Teleasistencia Frecuencia Porcentaje
NO 3989 71,7
Si 1573 28,3
TOTAL 5562 100,0

Tabla 66. Datos de teleasistencia.

Puede apreciarse la tendencia a que los hombres no estén incluidos en la red de teleasistencia y que
las mujeres si. Asimismo, y como es l6gico, a medida que aumenta la edad aumenta la proporcion de
individuos con teleasistencia, tal y como puede observarse en la figura 38. En general puede afirmar-
se gque ser mujer y mayor de 65 afios esta asociado con recibir teleasistencia, y ser hombre entre 25
y 49 afios esta asociado con no recibir teleasistencia.
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Figura 38. Teleasistencia, sexo y edad.
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En lo tocante a los programas a los que estan adscritos las personas participantes en situacion de
dependencia, destaca la participacion en el programa denominado “personas mayores”, que acoge
a un 55% de las personas, seguido por el de “inmigrantes” con un 26%, el de “ayuda contra la po-
breza y exclusién social” con una participacion del 9% y el de “personas con discapacidad” con un
8%, tal y como se recoge en la tabla 67.

Programa Frecuencia Porcentaje
PERSONAS MAYORES 3058 55
INMIGRANTES 1432 25,7
LUCHA CONTRA LA POBREZA Y EXCLUSION SOCIAL 500 9
PERSONAS CON DISCAPACIDAD 469 8,4
AFECTADOS DE SIDA 38 0,7
OTROS 34 0,6
MUJERES EN DIFICULTAD SOCIAL 14 0,3
ATENCION A PERSONAS CON DROGODEPENDENCIAS 7 0,1
INFANCIA EN DIFICULTAD SOCIAL 6 0,1
BUSQUEDA DE PERSONAS DESAPARECIDAS 1 0
RECLUSOS 1 0
REFUGIADOS 2 0
TOTAL 5562 100,0

Tabla 67. Distribucion de participantes en situacién de dependencia segin programa.

Por dltimo en esta seccidn se aborda otra de las dimensiones de la situacion de dependencia, como
es la percepcion de alimentos gratuitos a través de CRE. Respecto a este tema hay que hacer notar,
en primer lugar, tal y como muestra la tabla 68, que el 32,8% de las personas participantes que han
rellenado estos datos en la aplicacion on line de CRE no son perceptores de alimentos.

Perceptor de alimentos Frecuencia Porcentaje
NO 3735 67,2
Sl 1827 32,8
TOTAL 5562 100,0

Tabla 68. Distribucion de frecuencia de la variable “perceptora de alimentos”.
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Del analisis de la tabla 69 puede sefialarse que el ser 0 no preceptor de alimentos aparece ligado al
sexo. De hecho, mientras que tan sélo una cuarta parte de las mujeres en situacion de dependencia
son perceptoras de alimentos, la mitad de los varones dependientes si lo es.

Perceptora alimentos Total
NO Sl

Sexo Hombre Recuento 983 875 1858
% de Sexo 52,9% 47,1% 100,0%
% de Perceptora alimentos 26,3% 47,9% 33,4%
% del total 17,7% 15,7% 33,4%
Mujer Recuento 2752 952 3704
% de Sexo 74,3% 25,7% 100,0%
% de Perceptora alimentos 73,7% 52,1% 66,6%
% del total 49,5% 17,1% 66,6%

Total Recuento 3735 1827 5562
% de Sexo 67,2% 32,8% 100,0%
% de Perceptora alimentos 100,0% 100,0% 100,0%
% del total 67,2% 32,8% 100,0%

Tabla 69. Distribucion de personas participantes por sexo y percepcion de alimentos.

Respecto a la edad, puede sefalarse que existe hay una clara tendencia a que las personas partici-
pantes menores de 50 afios si perciban alimentos y a que los mayores de esa edad no los perciban,
tal y como se aprecia en la tabla 70.

Perceptora alimentos Total
NO Sl

Edad Menos de 16 afios Recuento 52 81 133
% de Edad 39,1 60,9 100
De 16 a 24 afios Recuento 74 240 314
% de Edad 23,6 76,4 100

De 25 a 49 afios Recuento 349 1154 1503
% de Edad 23,2 76,8 100
De 50 a 64 afios Recuento 209 158 367
% de Edad 56,9 43,1 100
De 65 afios 0 mas Recuento 2756 94 2850
% de Edad 96,7 3,3 100
Total Recuento 3440 1727 5167
% de Edad 66,6 33,4 100

Tabla 70. Distribucion de personas participantes por edad y percepcion de alimentos.
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El programa relativo a inmigracion es el que cuenta con mas participantes en Intervencion Social de
CRE, después del de Personas mayores, tal y como ya se ha comentado anteriormente. Por este
motivo, parece interesante realizar un analisis pormenaorizado centrado en los rasgos sociodemogra-
ficos de dicho colectivo, con el fin de obtener una visién mas ajustada de su perfil, que permita cali-
brar y orientar mejor actuaciones posteriores.

Respecto al sexo, Gréafico 11, se aprecia un reparto ligeramente desigual, con diferencias significati-
vas entre los sexos, siendo mayor el namero de hombres que de mujeres. El 55% de las personas
inmigrantes son hombres y el 45% mujeres.

54.66% 45,34% Sexo Frecuencia Porcentaje
2.107 L7248 _ Hombre 2107 54,7
Mujer )
Mujer 1748 45,3
Hombre Total 3855 100,0

Gréfico 11. Distribucion por sexo de participantes inmigrantes de CRE.

Respecto a la edad, se aprecia que mas del 69% de las personas inmigrantes tienen una edad com-
prendida entre 25 y 49 afios, y un 19% son jovenes, con una edad entre 16 y 24 afios. Es muy rele-
vante que la proporcion de inmigrantes con mas de 65 afios no llega al 1,5% y la de menores de 16
afos representa algo menos del 4%, tal y como puede verse en la tabla 71.

Edad Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
MENOS DE 16 ANOS 144 3,9 3,9

DE 16 A 24 ANOS 703 19,1 23,0

DE 25 A 49 ANOS 2555 69,3 92,3

DE 50 A 64 ANOS 234 6,3 98,6

DE 65 ANOS O MAS 51 1,4 100,0

TOTAL 3687 100,0

Tabla 71. Distribucion de edades de las personas inmigrantes.
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Respecto al estado civil, puede afirmarse que las personas inmigrantes que contactan con CRE son
mayoritariamente solteros (48%) o casados (41%). Dicha distribucion puede verse en la tabla 72.

Estado civil Frecuencia Porcentaje
SOLTERO 1118 47,6
CASADO 965 41,1
PAREJA 95 4,0
SEPARADO 85 3,6
DIVORCIADO 53 2,3
VIUDO 33 1,4
TOTAL 2349 100,0

Tabla 72. Estado civil de las personas inmigrantes que contactan con CRE.

En lo tocante al nimero de hijos, se observa que el 20% de las personas inmigrantes no tiene hijos, el
32% un hijo, el 25% dos hijos y un significativo 14% tiene 3 hijos, tal y como se desprende de los datos
de la tabla 73. El nimero medio de hijos es de 1,67, notablemente superior a la media espafiola, aunque
inferior al perfil global del participante de CRE, aunque con una desviacion tipica ligeramente inferior
(1,42).

Numero de hijos Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
,00 214 19,6 19,6

1,00 353 32,4 52,0

2,00 277 25,4 77,4

3,00 152 13,9 91,3

4,00 51 4,7 96,0

5,00 29 2,7 98,6

6 O MAS 15 1,4 100,0

TOTAL 1091 100,0

Tabla 73. Numero de hijos de las personas inmigrantes.

En la tabla 74 aparece el continente o region geografica y pais de nacimiento de las personas inmi-
grantes participantes de CRE. Un 42% de las personas inmigrantes han nacido en América Latina,
sobre todo en Ecuador (11%), Colombia (8%) y Bolivia (8%). Un 35% han nacido en Africa (24% del
Magreb, y un 10% del Africa Subsahariana). Un 21% han nacido en la Europa del Este.
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Pais de nacimiento (regiones) Frecuencia Porcentaje Pais de nacimiento (paises) Frecuencia Porcentaje
AMERICA LATINA 1627 42,2 MARRUECOS 807 20,9
MAGREB 936 24,3 RUMANIA 485 12,6
EUROPA DEL ESTE 795 20,6 ECUADOR 437 11,3
AFRICA SUBSAHARIANA 374 9,7 COLOMBIA 321 8,3
RESTO DEL MUNDO 93 2,4 BOLIVIA 320 8,3
RESTO DE EUROPA 30 8 ARGENTINA 125 3,2
Total 3855 100,0 BULGARIA 123 3,2
BRASIL 92 2,4
OTROS 1145 29,7
Total 3855 100,0

Tabla 74. Regién y pais de nacimiento de las personas inmigrantes que participan en proyectos de CRE

Respecto al nivel de estudios, hay que sefialar que casi el 50% de las personas inmigrantes posee
estudios secundarios, el 26,4% estudios primarios y un 9 % posee una licenciatura, tal y como pue-
de observarse en la tabla 75. Un 8,2% de las personas inmigrantes no posee estudios. De este
modo, el nivel de formacion es superior al tipo medio participante de CRE.

Nivel de estudios Frecuencia Porcentaje
ESTUDIOS SECUNDARIOS 498 49,8
ESTUDIOS PRIMARIOS 264 26,4
LICENCIATURA 90 9,0
SIN ESTUDIOS 82 8,2
DIPLOMATURA 42 4,2
OTROS 25 2,5
Total 1001 100,0

Tabla 75. Nivel de estudios de las personas inmigrantes que participan en proyectos de CRE

Todos las personas inmigrantes se encuentran dentro del Programa de Inmigracién de CRE. Y dentro
de este programa los proyectos con mas participacion pueden verse en la tabla 76. Asi, el 27% de
las personas inmigrantes estan dentro del proyecto Acogida integral de inmigrantes, el 21% en
Ayudas a la integracion, el 17% en Centros de atencién social al inmigrante, el 13% en

Asesoramiento legal, etc.
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Proyecto Frecuencia Porcentaje
ACOGIDA INTEGRAL DE INMIGRANTES 1036 26,9
AYUDAS A LA INTEGRACION 811 21,0
CENTROS DE ATENCION SOCIAL AL INMIGRANTE 667 17,3
ASESORAMIENTO LEGAL 498 12,9
ATENCION SANITARIA Y PROMOCION DE LA SALUD 276 7,2
12 ACOGIDA 269 7,0
APOYO EN LA BUSQUEDA DE EMPLEO 99 2,6
ACTIVIDADES EDUCATIVO CULTURALES 95 2,5
APOYO PSICOLOGICO 34 .9
RETORNO 25 ,6
EMERGENCIAS 21 ,5
REAGRUPACION FAMILIAR 13 ,3
SENSIBILIZACION 11 3
TOTAL 3855 100,0

Tabla 76. Proyecto de adscripcion de las personas inmigrantes que participan en proyectos de CRE

El modo de entrada en Espafia de las personas inmigrantes se divide a partes iguales entre aquellos
que entran sin visado y aquellos que si entran con visado, tal y como puede verse en la tabla 77. La
solicitud de asilo es un modo bastante infrecuente.

Modo de entrada en Espafia Frecuencia Porcentaje
SIN VISADO 616 51,3
VISADOS 584 48,6
SOLICITANTE ASILO 1 1
TOTAL 1201 100,0

Tabla 77. Modo de entrada en Espafia de las personas inmigrantes que participan en proyectos de CRE

Segun lo que se refleja en la figura 39, las mujeres suelen entrar con visado en mayor proporcion que los
hombres.

100% =
[ sINVISADO

[ SOLICITANTE ASILO
[ visapos

75% =

50% =

25% =

0% =

Hombre Mujer

Figura 39. Modo de entrada en Espafia, en funcion del sexo
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Respecto de las personas que entran con visado, pueden sefialarse diversos motivos declarados,
cuya distribucion porcentual aparece recogida en la tabla 78.

Descripcion del modo de entrada Frecuencia Porcentaje
TURISTA 404 69,18
RESIDENCIA Y TRABAJO 90 15,41
REAGRUPACION FAMILIAR 41 7,02
BUSQUEDA DE EMPLEO 20 3,42
RESIDENCIA 15 2,57
ESTUDIANTE 14 2,40
TOTAL 584 100

Tabla 78. Con visado: motivos de entrada en Espafia

Puede apreciarse que la gran mayoria de los que poseen visado entran como turistas®™X!!! o por ra-
zones de trabajo.

Respecto a las personas que entran sin visado, la tabla 79 recoge las distintas vias de entrada.

Vias de entrada Frecuencia Porcentaje
AEROPUERTO 326 52,92
CARRETERA 126 20,45
PATERA 94 15,26
PUERTO 48 7,79
SALTO DE LA VALLA 11 1,79
POLIZON 11 1,79
TOTAL 616 100

Tabla 79. Sin visado: vias de entrada en Espafia.

Se observa que mas de la mitad de los que entran sin visado lo hace por via aérea, siendo las fronte-
ras terrestres el segundo medio més utilizado. Las pateras ocupan un tercer lugar preponderante.

En el Gréfico 12 se puede observar el modo de entrada en Espafia en relacién con la region de naci-
miento. Se puede observar que casi un 64% de las personas inmigrantes nacidos en América Latina
entran con visado. Y casi un 84% de los nacidos en el Africa Subsahariana entran sin visado en
Espafia. Esta situacion cambia relativamente entre los nacidos en el Magreb, con un 53% que no
presenta visado. Por su parte el 58% de los procedentes de Europa del Este entran sin visado, y un
43% de los procedentes del Resto de Europa.
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W Tabla de contingencia Pais de nacimiento (regiones) | Modo de entrada en Espafia

Modo de entrada en Espafia

SOLICITANTE

Pais de nacimiento (regiones) SIN VISADO ASILO VISADOS TOTAL
RESTO DEL MUNDO Recuento 16 0 17 33
% de Pais de nacimiento (regiones) 48,5 0,0 51,5 100
% de Modo de entrada en Espafia 2,6 0,0 2,9 2,7
% del total 13 0,0 1,4 2,7
AMERICA LATINA Recuento 289 0 376 665
% de Pais de nacimiento (regiones) 43,5 0,0 56,5 100
% de Modo de entrada en Espafia 46,9 0,0 64,4 55,4
% del total 24,1 0,0 31,3 55,4
AFRICA SUBSAHARIANA Recuento 94 0 18
112
% de Pais de nacimiento (regiones) 83,9 0,0 16,1 100
% de Modo de entrada en Espafia 15,3 0,0 3,1 9,3
% del total 7,8 0,0 15 9,3
MAGREB Recuento 102 0 89 191
% de Pais de nacimiento (regiones) 53,4 0,0 46,6 100
% de Modo de entrada en Espafia 16,6 0,0 15,2 15,9
% del total 8,5 0,0 7.4 15,9
RESTO DE EUROPA Recuento 3 1 3 7
% de Pais de nacimiento (regiones) 42,9 14,3 42,9 100
% de Modo de entrada en Espafia 0,5 100,0 0,5 0,6
% del total 0,2 0,1 0,2 0,6
EUROPA DEL ESTE Recuento 112 0 81 193
% de Pais de nacimiento (regiones) 58,0 0,0 42,0 100
% de Modo de entrada en Espafia 18,2 0,0 13,9 16,1
% del total 9,3 0,0 6,7 16,1
TOTAL Recuento 616 1 584 1201
% de Pais de nacimiento (regiones) 51,3 0,1 48,6 100
% de Modo de entrada en Espafia 100 100 100 100
% del total 51,3 0,1 48,6 100
100%= [ SN ViSADO
[ SOLICTANTEASLO
[ visabos

75%™
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Grafico 12. Modo de entrada en Espafia en funcion de
la regién de nacimiento.
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En el Grafico 13 se observa la distribucién por edad segin se haya entrado en Espafia con visado o sin vi-
sado. Puede apreciarse una relacion inversa entre la edad y el entrar sin visado, al margen de lo que sucede
con menores de 16 afios, que entran por igual con o sin visado. Esto es, el porcentaje de personas que en-
tran sin visado va siendo progresivamente menor a medida que se avanza hacia franjas de mayor edad.

B Tabla de contingencia Edad | Modo de entrada en Espafia

Modo de entrada en Espafia

SIN VISADO SOLICITANTE ASILO VISADOS TOTAL
Edad
De 65 afios o masRecuento 0,0 0,0 3,0 3
% de Edad 0,0 0,0 100,0 100
% de Modo de entrada en Espafia 0,0 0,0 0,5 0,3
% del total 0,0 0,0 0,3 0,3
De 50 a 64 afios Recuento 41 1 53 95
% de Edad 43,2 11 55,8 100
% de Modo de entrada en Espafia 6,7 100,0 9,1 8,0
% del total 34 0,1 45 8,0
De 25 a 49 afios Recuento 442 0 435 877
% de Edad 50,4 0,0 49,6 100
% de Modo de entrada en Espafia 72,7 0,0 74,9 73,7
% del total 37,1 0,0 36,6 73,7
De 16 a 24 afios Recuento 108 0 73 181
% de Edad 59,7 0,0 40,3 100
% de Modo de entrada en Espafia 17,8 0,0 12,6 15,2
% del total 9,1 0,0 6,1 15,2
Menos de 16 afios Recuento 17 0 17 34
% de Edad 50,0 0,0 50,0 100
% de Modo de entrada en Espafia 2,8 0,0 2,9 2,9
% del total 1,4 0,0 1,4 2,9
Total Recuento 608 1 581 1190
% de Edad 51,1 0,1 48,8 100
% de Modo de entrada en Espafia 100 100 100 100
% del total 51,1 0,1 48,8 100

100%= [ sINVISADO

[ SOLICITANTE ASILO
[ visabos

75%=

50%=

25%=

0%~ ; ) ) Gréfico 13. Distribucién por edad segin se haya entra-
Menos de 16 afios De 25 a 49 afios De 65 afios 0 mas

De 16 a 24 afios De 50 a 64 afios do en Espafia con visado o sin visado

141



142

INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | ESTUDIO DE LA VULNERABILIDAD SOCIAL
Las personas de origen extranjero en situacion de vulnerabilidad social

La situacion administrativa de estos inmigrantes viene reflejada en la tabla 80.

Situacion administrativa Frecuencia Porcentaje
EN SITUACION IRREGULAR 669 45,6
EN SITUACION REGULAR 581 39,6
VISADO DE TURISTA VIGENTE 89 6,1
DOCUMENTACION EN TRAMITE 78 53
INDOCUMENTADO 37 25
RESOLUCION DE EXPULSION 13 9
TOTAL 1467 100,0

Tabla 80. Situacion administrativa de las personas inmigrantes que participan en proyectos de CRE

El porcentaje de los que estan en situacion regular (40%) es practicamente igual al de los que estan
en situacion irregular (45,6%) y ambas categorias suponen la practica totalidad de las personas inmi-
grantes, aunque hay un pequefio porcentaje de personas que estan en situacion transitoria, ya sea
porque su documentacion esté en tramite o porque todavia tengan vigente su visado de turista.
Finalmente, so6lo hay un 0,9% con una resolucién de expulsion.

La situacion administrativa de los que estan en situacion regular se distribuye segun lo que aparece
en la tabla 81. Asi, la gran mayoria (94%) tiene tarjeta de residencia.

Situacién administrativa (regular) Frecuencia Porcentaje
TARJETA RESIDENCIA 541 93,9
DNI COMUNITARIO 23 4,0
DNI ESPANOL 8 1,4
SOLICITANTE DE ASILO 4 Y4
Total 576 100,0

Tabla 81. Situacion administrativa de las personas inmigrantes en situacion regular

La forma de conseguir el permiso de residencia es la que se describe en la tabla 82. Hay que desta-
car que el 79% lo tenia de manera inicial, mientras que el 11% lo ha conseguido a través de la resi-
dencia permanente.

Permiso de residencia Frecuencia Porcentaje
INICIAL 273 79,4
RESIDENCIA PERMANENTE 38 11,0
TARJETA FAMILIAR RESIDENTE COMUNITARIO 13 3,8

ESTANCIA COMO ESTUDIANTE 6 1,7
TARJETA RESIDENTE COMUNITARIO 5 1,5
PASAPORTE COMUNITARIO 4 1,2
POR CIRCUNSTANCIAS EXCEPCIONALES 3 9
CEDULA INSCRIPCION 1 3
POR ARRAIGO 1 3
Total 344 100,0

Tabla 82. Permiso de residencia
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Como ultimo aspecto de esta seccion, se trata lo relativo al empadronamiento y la tarjeta sanitaria.
En este sentido se observa que el 62% de las personas inmigrantes estd empadronado y el 56% tie-
ne tarjeta sanitaria, tal y como aparece en los datos de la tabla 83.

Empadronamiento s/n Frecuencia Porcentaje
Sl 972 61,6
NO 605 38,4
TOTAL 1577 100,0
Tarjeta sanitaria s/n Frecuencia Porcentaje
SI 889 56,4
NO 688 43,6
TOTAL 1577 100,0

Tabla 83. Empadronamiento y tarjeta sanitaria

Se observa una tendencia significativa a que las mujeres inmigrantes estén empadronadas y posean tarjeta
sanitaria, no asi en el caso de los hombres. La figura 40 sirve de base para la anterior afirmacion.

100%™

75%=

50%=

25%=

0%=

Hombre

Mujer

1% =

1% =

1% =

Hombre

Mujer

Tarjeta sanitaria s/n
M No
Ws

Figura 40. Distribucion por sexo de las personas inmigrantes en funcién de si se posee tarjeta sanitario y si se esta o0 no empa-

dronado.
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Esta seccion analiza los datos globales de la muestra relativos a cuestiones relacionadas con la vi-
vienda. La mayoria de las personas participantes de CRE viven de alquiler, concretamente casi un
45%. Tan so6lo un 19% posee vivienda propia y un significativo 5% no posee domicilio, tal y como
puede apreciarse en el Gréafico 14.

Profundizando un poco mas puede observarse que el 86% de los que no tienen domicilio son hom-
bres y el 14% mujeres por lo que puede afirmarse que los individuos sin hogar son predominante-
mente hombres. Entre los que se encuentran en régimen de alquiler, un 61% son mujeres y un 39%
hombres. En los demas regimenes es siempre mayor el porcentaje de mujeres que de hombres".

Régimen de vivienda Frecuencia Porcentaje 100% =
ALQUILER 4489 44,6
PROPIA 1879 18,7
COMPARTIDA 1206 12 75%
OTROS 794 7,9
COMPARTIDA PAGO 788 7.8
SIN DOMICILIO 503 5 50%=
CEDIDA 330 3,3
RESIDENCIA 51 0,5
CRUZ ROJA 18 0,2 25%-
OCUPADA 14 0,1
TOTAL 10072 100,0
0% =
Hombre Mujer

Gréfico 14. Régimen de vivienda de las personas participantes.
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B Tabla de contingencia Sexo | Régimen de vivienda

Régimen de vivienda

COMPARTIDA SIN

Sexo ALQUILER CEDIDA COMPARTIDA PAGO CRUZ ROJA OCUPADA OTROS PROPIA RESIDENCIA DOMICILIO TOTAL
Hombre

Recuento 1620 134 451 252 6 6 240 437 14 388 3548
% de Sexo 45,7 3,8 12,7 7,1 0,2 0,2 6,8 12,3 0,4 10,9 100
% de Régimen de vivienda 38,8 43,8 39,6 39,4 46,2 46,2 32,9 23,5 27,5 86,0 37,9

g

Mujer

Recuento 2551 172 687 387 7 7 489 1419 37 63 5819
% de Sexo 43,8 3,0 11,8 6,7 0,1 0,1 8,4 24,4 0,6 1,1 100

% de Régimen de vivienda 61,2 56,2 60,4 60,6 53,8 53,8 67,1 76,5 72,5 14,0 62,1
Total

Recuento 4171 306 1138 639 13 13 729 1856 51 451 9367
% de Sexo 44,5 3,3 121 6,8 0,1 0,1 7,8 19,8 0,5 4,8 100
% de Régimen de vivienda 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100

Respecto a los gastos mensuales en vivienda, puede decirse que el 42% de las personas participantes tie-
ne un gasto de entre 100 y 300 euros, un 33,6% gasta entre 300 y 600 euros, tal y como puede verse en
la tabla 84. Dada la gran variedad de valores distintos para esta variable, se ha procedido a su categoriza-
cién en cinco grupos, de la manera y con las frecuencias que muestra la tabla.

Gasto mensual en vivienda Frecuencia Porcentaje
MENOS DE 60 EUROS 589 11,9
ENTRE 60 Y 100 306 6,2
ENTRE 100 Y 300 2082 42,0
ENTRE 300 Y 600 1664 33,6
MAS DE 600 313 6,3
TOTAL 4954 100,0

Tabla 84. Gasto mensual en vivienda.

El 55% de las viviendas presenta una baja ocupacion, el 36% una ocupacién mediana, un 8,2% alta ocu-
pacion y el 1,3% hacinamiento con mas de 10 personas, tal y como se recoge en la tabla 85.

Numero de ocupantes Frecuencia Porcentaje
BAJA OCUPACION (DE 1 A 3 PERSONAS) 3567 54,8
MEDIANA OCUPACION (DE 4 A 6 PERSONAS) 2324 35,7
ALTA OCUPACION (DE 7 A 10 PERSONAS) 533 8,2
HACINAMIENTO (MAS DE 10 PERSONAS) 83 1,3
TOTAL 6507 100,0

Tabla 85. Numero de ocupantes por vivienda.

En lo tocante al estado de conservacion y habitabilidad de la vivienda habitual se aprecia que el 82%
de las viviendas presenta un estado adecuado, el 5% presenta un estado inadecuado y un preocu-
pante 2% es considerado inhabitable, tal y como puede verse en la tabla 86.



INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | ESTUDIO DE LA VULNERABILIDAD SOCIAL
Situacion de la vivienda de las personas participantes

Estado de la vivienda Frecuencia Porcentaje
ADECUADA 4010 81,7
DETERIORADA 394 8,0
HACINAMIENTO 181 3,7
INADECUADA 233 4,7
INHABITABLE 89 1,8
TOTAL 4907 100,0

Tabla 86. Estado de la vivienda

Respecto a las caracteristicas de las viviendas, en lo relativo al nUmero de habitaciones, hay que se-
fialar que el 41% de las mismas dispone de 3 habitaciones y casi un 13% presentan 4 habitaciones,

segun aparece en la tabla 87.

Habitaciones Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 2 1 1
1 272 7,2 7,2
2 768 20,3 27,5
3 1561 41,2 68,6
4 476 12,6 81,2
5 157 4,1 85,3
6 286 7,5 92,9
7 167 4,4 97,3
8 75 2,0 99,3
9 25 N 99,9
10 1 ,0 99,9
12 1 ,0 100,0
14 1 ,0 100,0
TOTAL 3792 100,0

Tabla 87: Numero de habitaciones de la vivienda

El 94% de los individuos afirma no encontrarse con barreras arquitecténicas, ni con barreras de co-
municacion en su vivienda, tal y como puede observarse en la tabla 88.

Barreras Arquitecténicas Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
NO 9679 94,0 94,0

S 618 6,0 100,0

TOTAL 10297 100,0

Barreras de comunicacion Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
NO 9663 93,8 93,8

Si 634 6,2 100,0

TOTAL 10297 100,0

Tabla 88: Presencia de barreras arquitecténicas y de comunicacion
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Respecto a la superficie, puede destacarse que el 44% de las viviendas tiene entre 50 y 80 m? de su-
perficie y, casi un 42%, entre 80 y 100 m?, como puede verse en la tabla 89.

Metros cuadrados Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
MENOS DE 50 245 7,0 7,0

ENTRE 50 Y 80 1555 44,5 51,5

ENTRE 80 Y 100 1459 41,7 93,2

MAS DE 100 238 6,8 100,0

TOTAL 3497 100,0

Tabla 89: Metros cuadrados por vivienda

Un Ultimo aspecto a resaltar en esta seccion es que el niUmero de ocupantes crece con el nimero de
habitaciones, aunque decrece segun aumentan los metros cuadrados. Es decir que, a mayor nime-
ro de habitaciones, mayor es el nimero de ocupantes, y sin embargo, a mayor superficie, menor ni-
mero de ocupantes. Es posible que estos resultados aparentemente contradictorios respondan a di-
ferentes tipologias de viviendas y habitantes: por una parte, personas mayores, con viviendas
relativamente grandes, pero que viven solas y viviendas de familias o grupos de inmigrantes tenden-
tes hacia el hacinamiento, por otra.
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En este epigrafe se pretende llevar a cabo una breve descripcién del programa de Infancia y jovenes
en dificultad a partir de la informacién contenida en la base de datos empleada en este estudio. Para
realizar los analisis se contara con los 6142 registros sobre infancia existentes en la base de datos,
de los que tan s6lo 168 han cubierto el Cuestionario Social. En primer lugar se efectuara una descrip-
cién de la procedencia, edad, sexo y proyecto en el que estan interviniendo los participantes en este
programa, para seguidamente realizar un somero analisis descriptivo de los factores de riesgo y difi-
cultad que aparecen en el Cuestionario Social propiamente dicho.

En la tabla 90 aparece reflejada la distribucion de los menores participantes en el programa de
Infancia y jévenes en dificultad en funcidn del sexo, edad y nacionalidad, agrupada segun diferentes
areas geograficas. Puede observarse que mas del 84% de los participantes son espafioles, indepen-
dientemente del tramo de edad. El resto de zonas de origen destacables son el Magreb, con un 8%
de nifios y jovenes, de los cuales el 95% proceden de Marruecos Y, en tercer lugar, América Latina
con una presencia de casi un 4%, de los cuales casi el 60% son ecuatorianos.

El 32,5% de los participantes tienen menos de 7 afios, donde hay una ligera mayoria de nifios res-
pecto de nifias. El 25,5% tienen edades entre 8 y 12 afios, con una presencia también ligeramente
superior de nifios frente a nifias. El 15,5% se corresponde a adolescentes con edades entre 12 y 16
afios, con una cantidad doble de chicos que de chicas. El 14,5 % se corresponden a jovenes de en-
tre 17 y 18 afios y sorprende la inmensa mayoria de chicos varones, ya que hay una chica por cada
seis chicos. Finalmente, los jévenes con una edad superior a los 18 afios aparecen en una propor-
cion del 12%, en donde la relacion entre chicos y chicas es similar a la del tramo de edad anterior. En
definitiva, cabe afirmar que los participantes en este programa tienden a ser chicos conforme crece la
edad de los mismos.De la citada tabla también cabe destacar que casi la mitad de los participantes
procedentes del Magreb son varones con una edad entre 17 y 18 afios.

Edad <7 <7 | 812 | 812 | 12-16 | 12-16| 17-18 | 17-18| >18 | >18 N %

Sexo H M H M H M H M H M s/total
Areas geogréficas
ESPANA 1019 856 681 623 448 | 262 494 116 583 99 | 5181 (844
MAGREB 19 6 40 18 121 11 240 1 51 3 510 8,3
LATINOAMERICA 19 23 78 73 14 22 4 5 2 3 243 4,0
AFRICA SUBAS. 14 5 9 5 7 6 8 0 9 1 64 1,0
RESTO DE EUROPA 7 6 4 6 16 16 2 1 1 1 60 1,0
EUROPA DEL ESTE 7 5 7 8 8 2 8 4 2 0 51 0,8
RESTO DEL MUNDO 2 1 4 2 7 14 1 2 0 0 33 0,5
N 1087 902 823 735 621 | 333 757 129 648 107 | 6142

1989 1558 954 886 755

Tabla 90. Nacionalidad, edad en tramos y sexo de las personas participantes en el programa de Infancia y Jovenes en
dificultad.
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CRE, a través del Programa de Infancia en Dificultades, desarrolla proyectos de proteccién social a la
infancia y adolescencia que vive en situaciones de vulnerabilidad y riesgo social. En la tabla 91 apa-
recen todos los proyectos que ha desarrollado CRE para este programa. Dado que la mayor parte de
ellos presentan un porcentaje de participacion inferior al 5%, se comentaran solo aquellos proyectos
con mayor protagonismo. En la misma tabla puede observarse asimismo la nacionalidad, bien referi-
da a paises concretos para aquellos casos mas numerosos, bien por areas geograficas para el resto,
el sexo y los diferentes tramos de edad.

El proyecto que cuenta con mayor porcentaje de participacion es el de atencion infantil en hospital o
en domicilio con enfermedad de larga duracién, con un 19,4%, donde los persona participantes de
menos de 12 afios son los mayoritarios, con diferencias significativas respecto al resto de los grupos
de edad. Nifios y nifias se reparten por igual.

A continuacion, el proyecto cumplimiento de medidas de medio abierto por responsabilidad penal
del menor, Ley 5/2000, cuenta con una participacion del 12,4%, donde los grupos de edad de mas
de 17 afios son abrumadoramente mayoritarios. También debe destacarse la presencia de un nime-
ro de adolescentes con una edad comprendida entre 12 y 16 afios. Respecto al sexo, son los chicos
los que mayoritariamente participan en este proyecto, la presencia de las chicas es minima.

El proyecto familias de acogida cuenta con una participacion del 12%. El tramo de edad mas impor-
tante corresponde al de los menores de 16 afios, siendo un porcentaje pequefio los que tienen una
edad superior. Con respecto al sexo, el reparto es paritario, aunque destaca una presencia sensible-
mente superior de chicas sobre chicos en los menores de 12 afios.

Respecto al proyecto educacion materno infantil y apoyo a la alimentacion, hay que sefialar que sélo
cuenta con participantes menores de 7 afios, tal y como cabria esperar, que suponen un 11,8% del
total de participantes en el programa. En cuanto al reparto por sexos, existe una leve mayoria de ni-
flos varones.

Si se pasa a contemplar el proyecto relativo a centros de psicoterapia infantil y terapia familiar, se
aprecia que cuenta con el 6,6% de los participantes, entre los que destacan aquellos entre 8 y 16
afios, aunque también aparece un nimero significativo de participantes menores de 7 afios y de 17 6
mas afios. En este proyecto predominan los varones.

El proyecto centro de educacion infantil de 0 a 3 afios cuenta en su totalidad, como es légico, con
participantes menores de 7 afios, con la excepcion de dos persona participantes latinoamericanos
que tienen una edad comprendida entre 8 y 12 afios. La distribucidon por sexos muestra una ligera
mayoria de nifios.

Es necesario destacar que, en todos los proyectos comentados hasta ahora, la nacionalidad mayori-
taria y casi Unica es la espafiola. Solo los proyectos integracion social de nifios/nifias y adolescentes
en dificultad social, centros de acogida y residencia para menores extranjeros inmigrantes no acom-
pafiados, intervencidn socioeducativa e intercultural con menores inmigrantes no acompafados,
prevencion del fracaso escolar y refuerzo escolar, intervencion familiar con infancia en riesgo, centros
de acogida, pisos tutelados hogares funcionales, menores protegidos (de 0 a 18 afios) y pisos de
emancipacion para jévenes bajo medida de proteccién/riesgo social cuentan con una presencia sig-
nificativa de no espafioles.
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PROYECTO 23210 Sexo/Nac. || ESPANA || MARRUECOS ||ECUADOR R;S;gpiE Riﬁ;?cilz iIIE\ASI;FI;)I(?E OTROS TMZ‘L:;@" prg‘)’/f:‘clto pm;/gcto
<7 H 248 4 1 5 0 1 0 476 1189 194
<7 M 211 1 1 3 0 1 0
At Inf. 8-12 H 311 3 1 2 0 2 0 632
Hospital. O En 8-12 M 308 4 0 1 0
Domic. Con
Enfermedades 12-16 H 36 1 0 0 0 0 71
de Larga 12-16 M 33 1 0 0 0
Duracion 17-18 H 3 1 0 0 0 9
17-18 M 5 0 0 0 0
>18 H 1 0 0 0 0 1
<7 H 3 0 0 0 0 3 758 12,4
o 8-12 H 2 0 0 0 0 2
Cumplimiento
de medidas 12-16 H 103 3 0 0 0 125
Medio Abierto 12-16 M 18 1 0 0 0 0
Resp. Penal del
Menor Ley 17-18 H 278 1 1 3 0 0 0 308
5/2000 17-18 M 24 1 0 0 0 0
>18 H 290 1 1 1 1 0 0 320
>18 M 25 1 0 0 0
<7 H 49 0 0 0 0 112 734 12
<7 M 61 1 0 1 0
8-12 H 138 0 0 1 0 299
Familias de 8-12 M 160 0 0 0 0
Acogida
(Fa.Ajena con 12-16 H 122 0 0 0 0 225
Delegacionde || 12.16 M 102 0 0 0 1
Guarda/Fa.Exte
nsa) 17-18 H 46 1 0 0 0 0 82
17-18 M 35 0 0 0 0
>18 H 9 0 0 0 0 16
>18 M 7 0 0 0 0
Educacién
materno- <7H 380 1 0 726 726 11,8
infantil y apoyo
ala <7 M 344 1 0
alimentacion
<7 H 34 0 0 0 0 44 408 6,65
<7 M 10 0 0 0 0
8-12 H 101 1 0 0 0 142
Centros de 8-12 M 40 0 0 0 0
Psicoterapia 12-16 H 70 1 0 0 0 125
Infantil y
Terapia 12-16 M 51 0 0 0 0
Familiar 17-18 H 25 0 0 0 0 36
17-18 M 11 0 0 0 0
>18 H 38 0 0 0 0 61
>18 M 23 0 0 0 0
Centro de <7 H 182 2 2 3 5 1 330 332 541
Educacién
Infantil de0a3 | <7 M 131 2 1 0 0 1 0
afios 8-12 H 0 0 2 0 2
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PROYECTO ngg‘do Sexo/Nac. || ESPANA || MARRUECOS ||ECUADOR R;S;gpiE REE;IOCXE iﬁg&gf OTROS Tm:'dzg‘go prgfy’f‘clto pm;’//gcto
<7 H 38 1 2 1 0 1 0 80 301 491
<7 M 34 1 0 2 0
Integracion 8-12 H 46 14 21 1 3 15 1 181
social de
nifios/nifias y 8-12 M 42 9 16 2 1 10 0
adolescentes || 12.16 H 14 7 0 0 1 0 37
en dificultad
social 12-16 M 7 4 1 0 2 1 0
17-18 H 1 1 0 0 0 0 2
>18 H 0 1 0 0 1
8-12 H 2 0 0 0 0 2 259 4,22
Gestion 12-16 H 46 0 0 0 0 53
Equipos Medio
Abierto o 12-16 M 7 0 0 0 0
Unidad 17-18 H 83 2 0 0 0 0 90
Inter.Educ.L.Pe
nal Menor 17-18 M 5 0 0 0 0
5/2000 >18 H 98 0 1 0 0 114
>18 M 15 0 0 0 0
<7 H 2 0 0 0 0 2 235 3,83
8-12 H 1 0 0 0 0 3
8-12 M 2 0 0 0 0
12-16 H 18 0 0 1 0 34
Educacion de
Calle 12-16 M 15 0 0 0 0
17-18 H 39 0 0 1 0 57
17-18 M 16 1 0 0 0
>18 H 122 2 0 0 0 0 139
>18 M 15 0 0 0 0
Centro de <7 H 3 0 2 0 0 5 225 3,67
Acogida y
Residencia 8-12 H 0 0 1 0 1
Menores 12-16 H 60 2 1 0 0 63
Extran;j.
Inmigrantes No 17-18 H 136 1 3 0 0 140
Acomp. >18 H 16 0 0 0 0 16
<7 H 2 0 0 1 3 207 3,37
8-12 H 2 1 3 1 12
Interv. Socio- 8-12 M 2 1 1
Educat. e
Intercult. con 12-16 H 1 44 16 5 0 7 107
Menores 12-16 M 2 16 1 2 13
Inmigrantes No
Acompafi. 17-18 H 2 60 2 2 0 1 72
17-18 M 3 0 0 2
>18 H 11 0 2 0 0 13
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Tramo < RESTO DE||RESTO DE||RESTO DE Total rango|| Total %
PROYECTO edad || Sexo/Nac. || ESPANA ||MARRUECOS ||ECUADOR||"c ik pn || arRicA || AMERICA || OTROS edad || proyecto pmygcto
<7 H 19 4 4 2 2 0 58 170 2,77
<7 M 19 3 2 1 2 0
Ludotecas, 8-12 H 39 1 6 1 0 9 0 102
Centros de
Ocio y Tiempo 8-12 M 33 5 4 2 2 0
Libre, Serv. 12-16 H 5 0 0 0 0 7
Complem.
Entretenim. 12-16 M 2 0 0 0 0
17-18 H 1 0 0 0 0 3
17-18 M 1 0 0 1 0
<7 H 5 0 1 0 1 16 137 2,23
<7 M 3 3 2 0 0 0 1
8-12 H 5 13 12 3 3 2 2 83
Prevencion del
Fracaso 8-12 M 13 5 19 0 0 5 1
Escolary 12-16 H 6 3 5 0 2 0 0 32
Refuerzo
Escolar 12-16 M 6 2 5 0 2 1 0
17-18 H 1 1 0 3 0 0 5
17-18 M 0 0 0 0
>18 M 1 0 0 0 0 1
<7 H 17 2 3 2 6 0 0 61 136 2,22
<7 M 17 5 2 4 3 0
8-12 H 10 2 1 1 4 3 0 44
y 8-12 M 8 2 10 1 2 0 0
Intervencién
Familiar con 12-16 H 8 2 2 2 0 0 22
Infancia en 12-16 M 2 3 1 0 2 0
Riesgo
17-18 H 3 0 0 0 0 6
17-18 M 1 2 0 0 0 0
>18 H 0 1 1 0 3
>18 M 1 0 0 0 0
<7 H 1 0 0 0 0 1 103 1,68
8-12 H 1 0 0 1 0 4
Cent.Acogida, 8-12 M 2 0 0 0 0
Pisos
Tutelados, 12-16 H 8 5 0 0 0 0 18
Hogares 12-16 M 5 0 0 0 0
Func.,Menores
Prote,(0-18 17-18 H 12 42 2 1 0 1 67
afios) 17-18 M 5 3 0 1 0
>18 H 7 5 0 0 0 0 13
>18 M 1 0 0 0 0
<7 H 8 0 0 0 0 14 83 1,35
<7 M 5 1 0 0 0
Centros de 8-12 H 21 1 0 0 0 42
Mec!iaci()n 8-12 M 13 1 3 0 3 0
Social 12-16 H 10 0 0 0 0 26
12-16 M 15 0 0 1 0
17-18 M 1 0 0 0 0 1
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PROYECTO ngg‘d" Sexo/Nac. || ESPARA || MARRUECOS ||[ECUADOR R;S;gpiE REE;IOCXE iﬁg&gf OTROS Tm:'dzg‘go prgfy’g‘clto pm;/gcto
12-16 H 6 1 1 0 1 1 0 14 72 1,17
i 12-16 M 3 1 0 0 0 0
Centro de Dia
de 17-18 H 8 3 1 1 1 0 28
Adolescentesy || 17-18 M 13 1 0 0 0 0
Jovenes
>18 H 9 2 1 3 0 0 30
>18 M 11 2 2 0 0 0 0
<7 H 24 1 0 3 4 0 41 61 0,99
Serv. <7 M 7 1 0 0 1 0
Complementari || 8-12 H 4 0 2 0 0 10
os ala Escuela
(Transporte, 8-12 M 2 2 0 0 0 0
ampli_acién 12-16 H 2 0 1 1 0 9
horarios 12-16 M 1 0 1 3 0
17-18 M 1 0 0 0 0 1
<7 H 1 0 0 0 0 1 58 0,95
Pisos 8-12 H 1 0 0 0 0 1
Emancipacion
para jovenes 17-18 H 3 18 0 1 0 0 24
bajo medidade || 17-18 M 2 0 0 0 0
protecc/riesgo
social >18 H 12 15 1 3 0 0 32
>18 M 1 0 0 0 0
Conciliacién de | <7 H 7 0 0 0 0 12 15 0,24
la Vida Familiar <7 M 4 0 0 1 0
y Laboral:
Proy. 12-16 M 0 0 1 0 1
0-6 aflos >18 M 0 1 1 0 2
Acompafiamien
to Educativo en
Medio Abierto || 17-18 H 1 0 0 0 0 1 1 0,02
Jovenes
Extutelados
<7 H 22 0 0 0 0 39 43 0,7
<7 M 16 1 0 0 0
Otros
>18 H 1 0 0 0 0 4
>18 M 2 1 0 0 0 0
Suma 5170 490 147 111 79 104 35 6136 6136 100

Tabla 91: Participacion en proyecto de infancia en dificultad segun nacionalidad, edad y sexo.
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Analisis del Cuestionario Social de los menores

Tal y como ya se ha comentado con anterioridad en este estudio, uno de los apartados mas novedosos
e interesantes que incluye la base de datos on line de CRE es un Cuestionario Social que formaliza el téc-
nico de CRE con las respuestas de los participantes. Existe también un Cuestionario Social especi-
fico para las personas participantes mas jovenes. Debe recordarse que es el técnico de CRE quien
establece si una persona debe o no rellenar el cuestionario, en funcién de sus caracteristicas especiales
y particulares. En el cuestionario, las preguntas que se formulan son de diversa indole, siempre directa-
mente relacionadas con el entorno social y personal de la persona participante. Se pueden distinguir seis
ambitos distintos: Econémico, Social, Familiar, de Vivienda/Ambiental, Personal y de Salud. Dentro de
cada uno de ellos hay una serie de items o factores diferentes de riesgo. Estos items son de naturaleza
dicotémica y se hacen eco, por tanto, de la presencia 0 ausencia de ese posible factor de riesgo, causa
de vulnerabilidad en cada persona, es decir, al rellenar el cuestionario se marcan las casillas correspon-
dientes a aquellos items que estén presentes en cada persona. Aunque el nimero de cuestionarios in-
cluidos hasta el momento en la base de datos es pequefio (168), si ha parecido oportuno realizar algunos
comentarios, al menos de indole descriptiva. En futuros trabajos se obtendran conclusiones mas sdlidas,
al poder trabajar con una muestra de mayor tamafio.

En la tabla 92 se muestran los items o factores de riesgo incluidos en cada uno de los ambitos.

= Econémico = Social = Ambiental y = Familiar = Personal = Salud
Vivienda

Sin recursos. No habla espafiol. | Sin hogar. Relacion Drogas Ocasional. || No Seguimiento
No vive con Analfabetismo. Institucionalizado. Conflictiva. Drogas Con Prenatal.
padres. Fracaso Escolar. Semiinstituciona- Malos Tratos. Tratamiento. Sin Médico.
Ingresos < 500 Absentismo lizado. Apartado Familia. Contactos No Programas
euros. Escolar. Vivienda Temporal. || Abusos Sexuales. Limitados. Predictivos.
No Ayudas Sufre Alquiler sin Drogas en la Miembro Grupo No Cartilla
sociales. discriminacion. contrato. familia. Antisocial. Vacunacion.
Sin empleo. Sufre Racismo. Hacinamiento. Prision en la Medidas No Habitos

Victima Maltrato. Vivienda sin familia. Judiciales. Adecuados.

Victima Maltrato servicios. Familia Discapacidad

Inst. Barrio sin servicios || desestructurada. Genética.

Victima. minimos. Familia Discapacidad

Desamparo. Pueblo aislado. Multiproblema. Sobrevenida.

Explotacion Barreras Familia VIH Sida.

laboral. arquitectonicas. Monoparental. Tuberculosis.

Inmigrante Incapacidad Hepatitis.

Irregular. Parental. Enfermedad

Inmig. Irregular Grave.

Solo. Alcoholismo.

Solicita Asilo. Enfermedad

Mental.

Tabla 92: items del Cuestionario Social especifico de Menores en cada uno de los &mbitos.

A continuacion pasan a describirse los factores mas frecuentes en cada uno de estos seis ambitos para,
finalmente, realizar una tipologia o clasificacién de las personas, atendiendo al grado de riesgo que pre-

sentan y a los factores de riesgo presentes simultdneamente en cada uno de ellos.
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B AMBITO ECONOMICO

La tabla 93 muestra la distribucién de frecuencias del nimero de factores econdémicos presentes en
los personas de forma simultanea, recogidos en la variable “SUMA ECONOMICA”

Suma Econ6mica Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 41 24,4 24,4

1 97 57,7 82,1

2 14 8,3 90,5

3 12 7,1 97,6

4 1 ,6 98,2

5 3 1,8 100,0

TOTAL 168 100,0

Tabla 93: Numero de factores econdmicos de riesgo presentes simultaneamente

Se aprecia que lo mas frecuente es que uno o dos factores de este tipo (68%) estén presentes en
una misma persona, mientras que en un 2% de los mismos concurren 4 0 mas factores de riesgo.
También es resefiable que en casi la cuarta parte de los personas no concurre ningun factor de ries-
go economico.

La tabla 94, por su parte, ofrece la frecuencia de aparicién de cada uno de los factores de riesgo de
naturaleza econdmica, esto es, de los que han rellenado el Cuestionario Social, la proporcion de ellos
que han marcado el factor o item correspondiente. Puede apreciarse que los factores mas frecuentes
estan asociados con situaciones de escasez econémica.

ftem %

INGRESOS MENOS 500 33,9
SIN RECURSOS 26,2
SIN EMPLEO 22,6
NO VIVE CON PADRES 16,7
NO AYUDAS SOCIALES 7,7

Tabla 94: Porcentaje de presencia de factores de riesgo econdmico
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B AMBITO SOCIAL

La tabla 95 muestra la distribucion de frecuencias del nimero de factores de tipo social presentes en
los personas de forma simultanea, recogidos en la variable “SUMA SOCIAL".

Suma social Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 52 31,0 31,0

1 96 57,1 88,1

2 18 10,7 98,8

3 1 6 99,4

4 1 ,6 100,0

TOTAL 168 100,0

Tabla 95: Numero de factores sociales de riesgo presentes simultaneamente

Se aprecia que el 31% de las personas participantes han marcado ningun item o factor, el 57% han
marcado sélo 1y casi un 11% dos items. Ello hace que la practica totalidad de los personas tengan 2
6 menos items y, ninguno mas de 4. De estos items o factores, como se observa en la tabla 96, el mas
frecuente es el fracaso escolar (53%), lo que supone que 1 de cada 2 jovenes que han formalizado el
cuestionario sufre fracaso escolar. El siguiente item mas frecuente también esta relacionado con la es-
colarizacion, puesto que se trata de absentismo escolar, circunstancia presente en mas de un 13% de
estos jovenes. El resto de los factores son minoritarios, pudiéndose destacar, si acaso, los relativos a
maltrato o desamparo.

item %

FRACASO ESCOLAR 53,0
ABSENTISMO ESCOLAR 13,7
VICTIMA MALTRATO 3,0
VICTIMA DESAMPARO 3,0
NO HABLA ESPAROL 2,4
INMIGRANTE IRREGULAR 2,4
ANALFABETISMO 1,8
SUFRE DISCRIMINACION 1,2
EXPLOTACION LABORAL 1,2
SUFRE RACISMO 0,6
INMIG. IRREGULAR SOLO 0,6
VICTIMA MALTRATO INST. 0,0
SOLICITA ASILO 0,0

Tabla 96: Porcentaje de presencia de factores de riesgo social

157



INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | ESTUDIO DE LA VULNERABILIDAD SOCIAL
Infancia y juventud en dificultad social

B AMBITO AMBIENTAL / VIVIENDA

La tabla 97 muestra la distribucion de frecuencias del nimero de factores de tipo ambiental/vivienda
presentes en los personas de forma simultanea, recogidos en la variable “SUMA AMBIENTAL”.

Suma ambiental Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 119 70,8 70,8

1 43 25,6 96,4

2 4 2,4 98,8

3 2 1,2 100,0

Total 168 100,0

Tabla 97: Numero de factores ambientales de riesgo presentes simultaneamente

Lo més destacable de estos datos es que casi la totalidad de personas han sefialado, como mucho,
un factor de riesgo: la inmensa mayoria (més del 70%) no ha sefialado ningun item de este ambito,
mientras que el 25% so6lo ha sefialado uno de ellos. Segin muestra la tabla 98, lo mas frecuente en
este ambito es la vivienda temporal (marcada como afirmativa por el 12% de los participantes), segui-
do por estar sin hogar o institucionalizado, con porcentajes en torno al 5%. El resto de los items son
mas minoritarios. Hay que destacar que ningun participante ha sefialado como circunstancia de ries-
go vivir en un barrio sin servicios minimos o en un pueblo aislado.

Item %

VIVIENDA TEMPORAL 11,9
SIN HOGAR INST. 54
SIN HOGAR 4,8
ALQUILER SIN CONTRATO 3,6
VIVIENDA SIN SERVICIOS 3,0
BARRERAS ARQUITECTO 2,4
SEMIINSTITUCIONAL 1,8
HACINAMIENTO 1,2
BARRIO SIN SERVICIOS MINIMOS 0

PUEBLO AISLADO 0

Tabla 98: Porcentaje de presencia de factores de riesgo ambiental
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B AMBITO FAMILIAR

En el ambito familiar, como muestra la tabla 99, lo mas frecuente sigue siendo que los participantes
sefialen dos 0 menos items (mas del 80% en total), pero destaca un porcentaje significativo de jove-
nes con 3 factores (mas del 11%) y, aunque con porcentajes pequefios, hay jévenes con 5y 6 items.

Suma familiar Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 71 42,3 42,3

1 35 20,8 63,1

2 29 17,3 80,4

3 19 11,3 91,7

4 4,8 96,4

5 1,8 98,2

6 1,8 100,0

TOTAL 168 100,0

Tabla 99: Nimero de factores familiares de riesgo presentes simultdneamente

Analizando cada uno de los items, se aprecia que los que aparecen con mayor frecuencia son los
que manifiestan relacién conflictiva con la familia y desestructuracion de la misma. Hay un porcentaje
significativamente grande de jévenes con presencia de drogas el ambiente familiar (méas del 16%) y
familias con multiples problemas (casi el 12%). También aparecen con una frecuencia significativa los
malos tratos (7%) y la prision en la familia (4,2%). Es mucho menor el porcentaje de los que manifies-
tan ser victima de abusos sexuales.

item %

RELACION CONFLICTIVA 36,9
DESESTRUCTURACION FAMILIAR 26,2
DROGAS EN LA FAMILIA 16,1
FAMILIA MULTIPROBLEMA 11,9
FAMILIA MONOPARENTAL 9,5
MALOS TRATOS 7.1
APARTADO FAMILIA 7.1
PRISION EN LA FAMILIA 42
ABUSOS SEXUALES 0,6
INCAPACIDAD PARENTAL 03

Tabla 100: Porcentaje de presencia de factores de riesgo familiar
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B AMBITO PERSONAL

La variable “SUMA PERSONAL” indica el nUmero de items que, de manera simultanea, aparecen en
cada persona. En la tabla 101 aparecen los datos de esta variable que indican que mas de la mitad
de las persona participantes (59%) no ha sefialado ningun factor de riesgo en este &mbito.
Porcentajes entre el 10 y 15% sefialan 1, 2 6 3 factores, y porcentajes minoritarios marcan mas de
tres factores. Por su parte, la tabla 102 presenta la proporcion de personas participantes que han se-
flalado cada uno de estos factores de riesgo. Es destacable el hecho de que el consumo de drogas
con caracter ocasional esté presente en uno de cada tres jovenes, asi como que uno de cada cinco
pertenezca a un grupo antisocial.

Suma personal Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 99 58,9 58,9

1 26 15,5 74,4

2 18 10,7 85,1

3 20 11,9 97,0

4 1 ,6 97,6

5 2 1,2 98,8

6 1 6 99,4

7 1 ,6 100,0

TOTAL 168 100,0

Tabla 101: Numero de factores personales de riesgo presentes simultineamente

ftems %

DROGAS OCASIONAL 31,5
MIEMBRO GRUPO ANTISOCIAL 19,6
MEDIDAS JUDICIALES 8,9
CONTACTOS LIMITADOS 8,3
DROGAS CON TRATAMIENTO 7,7
ENFERMEDAD MENTAL 4,8
ALCOHOLISMO 3

ENFERMEDAD GRAVE 1,8
DISCAPACIDAD GENETICA 1,2
DISCAPACIDAD SOBREVENIDA 1,2
VIH SIDA 0,6
TUBERCULOSIS 0

HEPATITIS 0

Tabla 102: Porcentaje de presencia de factores de riesgo personal
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B AMBITO SALUD

En este Ultimo ambito, lo méas destacable que la inmensa mayoria de los personas no ha sefialado la
presencia de ningun factor de riesgo. Por ello, no es pertinente hacer mas comentarios.

Suma salud Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulado
0 153 91,1 91,1

1 12 7,1 98,2

2 2 1,2 99,4

3 1 6 100,0

TOTAL 168 100,0

Tabla 103: Numero de factores de salud de riesgo presentes simultaneamente

items %
NO HABITOS ADECUADOS 6,5
NO CARTILLA VACUNACION 1,8
SIN MEDICO 1,2
NO PROG PREDICTIVOS 1,2
NO SEGUIMIENTO PRENATAL 0,6

Tabla 104: Porcentaje de presencia de factores de riesgo de salud

A modo de resumen, cabe destacar que los factores de riesgo que se presentan con mayor frecuencia
son fundamentalmente los relacionados con la desercién y fracaso escolar, los problemas econémicos
(escasez de recursos), conflictividad familiar y también, el consumo ocasional de drogas. Con base en
estos factores mas frecuentes en los participantes, se ha realizado una clasificacion de los mismos, me-
diante la técnica estadistica del Andlisis de Grupos o Andlisis Cluster, para tratar de describir los diferen-
tes perfiles o tipos de riesgo que se pueden encontrar en los jévenes participantes en CRE.

Los resultados de este andlisis aparecen en la tabla 105.
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Nombre
del grupo

Riesgo extremo

Rebeldes

Fracaso escolar
y bajos ingresos

Problemas
econémicos

Sin problemas
aparentes

Descripcién Porcentaje
de la muestra

Este grupo de jovenes presenta la situacién mas preocupante de todos,
puesto que todos sus integrantes se manifiestan sin recursos y con una re-
lacién familiar conflictiva. Ademas, el 70% de ellos sufre fracaso escolar y el
40% son consumidores ocasionales de drogas.

11,3%

Todos los jovenes integrados en este grupo son consumidores ocasionales
de droga. Ademas, el 70% tiene una relacion conflictiva con la familia y el 26,2%
60% sufre fracaso escolar. Es destacable que en este grupo no aparecen
los problemas econémicos.

Lo mas destacable de los jovenes que integran este grupo es que todos

. . . . 0,
ellos sufren fracaso escolar y el 70% tiene ingresos inferiores a 500 euros. Zal
Los jovenes encuadrados en este grupo se caracterizan fundamentalmente
por los problemas econémicos, ya que todos ellos se manifiestan sin recur- 17 8%
S0s 0 con ingresos inferiores a 500 euros en la familia. Los demas factores I
no tienen un peso significativo.

Los personas de este grupo se caracterizan precisamente por la ausencia de 16.1%

factores de riesgo importantes, de los utilizados para realizar este andlisis.

MAS RIESGO

Jovenes con riesgo extremo
(11,3%)

Rebeldes
(26,2%)

Jovenes con fracaso escolar y bajos ingresos
(28,6%)

Jovenes con problemas econémicos
(17,8%)

Sin problemas aparentes
(16,1%)

MENOS RIESGO
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Resumen y conclusiones

Este Informe es un avance clave en la investigacion social en Espafa. El andlisis estadistico realizado
es detallado, riguroso y complejo, asi como representativo de las personas viven en distintas situa-
ciones de vulnerabilidad social (con las salvedades expresadas en el apartado “Valoracion estadistica
de los alcances y limites del Informe 2006”). Hablamos de hombres y mujeres, menores y adultos,
cuyos datos sociales, econdmicos, ambientales, de vivienda, de situacion familiar de miles de perso-
nas reales y concretas figuran en la Aplicacion de Intervencion Social (AIS) y que participan en pro-
gramas de Cruz Roja en todo el territorio espafiol.

Los resultados que aparecen se han obtenido a partir de los datos de dicha Aplicacién de Cruz Roja
Espafiola, a fecha del 24 de julio de 2006. Estos datos son el resultado de la recopilacién efectuada
por los diferentes centros a través de una aplicacion informatica on line en Internet, que se actualiza
continuamente, a la que acceden todas las oficinas territoriales.

Principales resultados

Uno de los objetivos fundamentales del presente trabajo consistia en efectuar un analisis descriptivo
de la vulnerabilidad social, asi como en establecer diferentes patrones o perfiles sociales de vul-
nerabilidad, identificando qué factores son los determinantes en cada perfil.

Los resultados mas interesantes que se han obtenido se resumen de la siguiente manera:
1. El perfil mas frecuente de la persona en situacion de vulnerabilidad es:

Sexo: mujer u hombre, aunque con mayor tendencia a ser muijer.

Edad: hay dos tramos, la comprendida entre 25 y 49 afios, y los mayores de 65 afios.

Estado civil: soltero o casado.

Origen: espafol, latinoamericano (entre las nacionalidades, ecuatoriana, colombiana o boliviana)
y magrebi (fundamentalmente, nacionalidad marroqui)

Hijos a cargo: Con uno o dos hijos (media 1,94)

Situacion laboral: fundamentalmente en situacion de desempleo o jubilado.

Nivel de estudios: con estudios primarios o secundarios.

Problematica: son personas adscritas a un Unico programa y/o proyecto, fundamentalmente a
“personas mayores” e “inmigracion”.

2. El perfil de las persona que se encuentra con mayor nivel de riesgo o directamente en
proceso de exclusion social, de acuerdo con los datos del cuestionario social, difiere del perfil me-
dio de las personas en situacion de vulnerabilidad. Sus caracteristicas son:

= Sexo: mujer
m Edad: entre 25 y 49 afios.
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m Estado civil: soltera o casada
= Origen: nacida fuera de Espafia
= Nivel de estudios: secundarios o primarios

En sintesis, las diferencias respecto al conjunto de personas en situacion de vulnerabilidad se mani-
fiestan fundamentalmente en que aqui se encuentra que existe una mayor proporcion de mujeres,
menor proporcion de esparioles y gente de menor edad y con mas estudios.

Se ha realizado un analisis descriptivo de los factores de riesgo social de estas personas,
en cada uno de los cinco ambitos: Econdmico, Social, Ambiental/Vivienda, Familiar y

Personal.

Las conclusiones mas destacadas son:

= En el ambito Econdémico: los factores mas frecuentes estan asociados con situaciones de preca-
riedad laboral. Respecto al porcentaje de individuos “sin ingresos” y por tanto, con un 100% de
riesgo en este ambito, es muy relevante sefialar que esta circunstancia alcanza casi a la mitad de
las personas (47,7%). Por otro lado, la falta absoluta de ingresos, la falta de permiso de trabajo o
la realizacion de actividades ilegales aparecen con mayor frecuencia en hombres que en mujeres,
mientras que el tener ingresos inferiores a 500 euros mensuales, dedicarse a la prostitucion o co-
brar pension de viudedad son mas frecuentes en las mujeres de forma significativa.
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En el &mbito Social: los factores més frecuentes son los derivados de deficiencias de formacion,
ya sea escolar, profesional y/o problemas de competencia lingtiistica. Los factores de indole mas
violenta y menos controlables por la persona, como la persecucion, la violencia o el racismo, son
menos frecuentes (o factores mas dificiles de revelar o detectar). El analisis por sexos revela que
existen diferencias significativas: el problema del idioma, el fracaso escolar, la discriminacion y el
racismo son mas citados por los hombres, mientras que la baja cualificacion profesional, asf
como ser victima de maltrato, son mas frecuentes en las mujeres.

En el ambito Ambiental/Vivienda: el factor de riesgo més frecuente es el hecho de tener vivienda
temporal, circunstancia que afecta a una de cada tres personas. Ademas, el factor mas grave
dentro de este grupo es estar “sin hogar”, circunstancia que esta presente en el 8,8%. Por sexos,
hay diferencias significativas respecto a los factores “sin hogar”y “estar institucionalizado”, estos
con bastante mayor presencia en hombres que en mujeres, especialmente el primero.

En el &mbito Familiar: los factores de aparicion més frecuente son aquellos relativos a las cargas
familiares, y a tener que asumir dichas cargas de forma no compartida, afectando a las mujeres.
Aquellos factores de indole més violenta, como los malos tratos, los abusos sexuales o las dro-
gas en el entorno cercano presentan una frecuencia de aparicion relativamente escasa. Por se-
X0s, aparecen diferencias significativas en todos los factores.

En el ambito Personal: destaca el factor ser extranjero sin permiso (de residencia), ya que este
problema esta presente en 1 de cada 4 personas. Por sexos, existen diferencias significativas en
casi todos los factores.

El nuevo Indicador de Riesgo de Vulnerabilidad Social

Se ha construido un indicador de riesgo de vulnerabilidad social a partir de las respuestas dicotomi-

cas reflejadas en el cuestionario social, mejorando una medida proporcionada por una variable que ya

estaba incluida en la Aplicacion. Dicho indicador se ha recodificado en cuatro categorias: riesgo modera-
do, alto, muy alto y extremo. Este indicador permite obtener algunas de las siguientes conclusiones:

La medida global de vulnerabilidad resultante es de 22 correspondiente a un nivel moderado-
alto.

A pesar de que las mujeres predominan dentro del conjunto de personas en situacién de ex-
clusion, el nivel de riesgo de exclusién es mayor en hombres, que en mujeres.

Se aprecia una cierta relacion inversa entre el nivel de riesgo global, sin tener en cuenta la cate-
goria de riesgo “extremo” y el grado de formacién de las personas. Un mayor nivel de forma-
cién actda como atenuante en la exposicion al riesgo de exclusion social.
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Definicion de grupos de personas vulnerables

Segun los niveles de riesgo en los cinco &mbitos considerados, junto con el sexo, el origen y la edad,
se han obtenido cinco grupos de personas, que responden a cinco diferentes “perfiles de riesgo™:

Grupo 1. Espafioles sin hogar: mayoritariamente hombres espafioles, con problemas de entorno
(riesgo ambiental) y de vivienda extremos (sin hogar) y edad media de 42 afios (aunque dispar en
cuanto a las edades), riesgo social y personal alto. Son el 2% del total de la muestra. Nivel de estu-
dios primarios. en En cuanto a la participacion en Cruz Roja, destacan los programas “lucha contra la
pobreza y la exclusion social”, entre los varones, y “mujeres en dificultad social”, entre las mujeres.

Grupo 2. Extranjeras jovenes y cualificadas, sin ingresos: personas en su mayoria extranjeras, edad
media joven, alrededor de los 32 afios, ligera mayoria de mujeres, riesgo econémico extremo (sin in-
gresos). Es el grupo més numeroso, ya que contiene al 42% de la muestra. Porcentaje notable de
personas con estudios secundarios, diplomadas y licenciadas (aunque menos que en el grupo 4). En
este grupo, la mayor parte de las personas esta adscrita al programa de “inmigrantes”.

Grupo 3. Extranjeros jovenes sin hogar, ni recursos: hombres, fundamentalmente extranjeros (en el
grupo 3 son mayoritariamente hombres y los nacidos en Espafia estan por debajo del 50%), con un
nivel de riesgo extremo en los @mbitos ambiental o de vivienda y en el econémico (sin vivienda y sin
hogar). Es el grupo con mayor nivel de riesgo conjunto. La edad media de sus miembros es jo-
ven y constituyen el 7% del total. Nivel de estudios primarios. Con respecto a la participacion en pro-
gramas, en este grupo destacan los de “mujeres en dificultad social”, “lucha contra la pobreza y la
exclusién social”, “ayuda a drogodependientes” y “afectados de Sida”.

Grupo 4. Extranjeras jovenes, cualificadas, con problemas familiares: mujeres jovenes y extranjeras.
Predomina el riesgo de tipo familiar. Es el segundo tipo mas numeroso, ya que engloba al 35,5% de
los personas. Destaca el porcentaje de personas con estudios secundarios, diplomadas vy licencia-
das. Predomina la situacion de desempleo. En este grupo, la mayor parte de las personas esta ads-
crita al programa de “inmigrantes”.

Grupo 5. Espafiolas pensionistas: mujeres espafiolas de edad superior a 65 afios. Predominan los
factores de riesgo correspondientes al ambito personal. Sus miembros son el 13,5% de la muestra.
Nivel de estudios primarios. La inmensa mayoria son personas jubiladas o pensionistas y esta adscri-
ta al programa de “personas mayores”.
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La variable riesgo global permite hacer un ranking de grupos, ordenados por el nivel de riesgo:

MAS RIESGO

“Extranjeros jévenes sin hogar, ni recursos”
(7%0)
“Espafioles sin hogar”
(2%)
“Extranjeras jovenes y cualificadas, sin ingresos”
(42%)
“Extranjeras jovenes, cualificadas, con problemas familiares”
(35,5%)
“Espafolas pensionistas”

(13,5%)

MENQOS RIESGO

Por otra parte, se han realizado los correspondientes Andlisis de Correspondencias Mdltiples para

determinar grupos de factores principales que generan la exclusion social. La finalidad de este anali-
sis es lograr una visiéon simplificada de toda la informacion recogida en el cuestionario social.
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Los resultados de estos analisis son los siguientes:

Sin recursos
Rentas minimas subsidiadas

Ambito econémico Situacion laboral precaria

llegalidad (ingresos procedentes de actividades)
Prostitucion

Maltrato
Baja cualificacion

Ambito social

Racismo
Fracaso escolar

Maltrato
Abusos sexuales

Ambito familiar

Drogas
Carcel

Sin vivienda

Ambito familiar Vivienda precaria

Entorno desfavorable

Enfermedades exégenas

Ambito social Enfermedades endégenas

Problemas derivados de la situacién de extranjeria

Se ha analizado la distribucién de cada uno de estos factores principales en los grupos, siendo éstos
los resultados més notables obtenidos:

En los grupos 2 y 3 todas las personas presentan el factor sin recursos (media 1) y en el resto de
los grupos, la media es proxima a cero. En los grupos 1y 4 destacan medias superiores a 0,6 en
situacion laboral precaria y una media superior al 0,2 para ilegalidad y prostituciéon en todos los
grupos salvo en el 5.

En todos los grupos hay medias altas (mas de 0,4) para baja cualificacion, en los grupos 1y 3
destacan medias de casi 0,2 para maltrato y predomina la moderacion en todos ellos a excep-
cién de los grupos 1y 3.

En los grupos 2, 4 y predomina la moderacion y en los grupos 1y 3 aparecen medias en torno a
0,1 (10% de los integrantes) para drogas y carcel y maltrato y abusos.

En el grupo 1 la media de sin vivienda es 1 (el 100% de las personas) y la media de entorno poco
favorecido es alta. En el grupo 3 la media de sin vivienda es 1. Los grupos 2 y 4 tienen una media
préxima a 0,5 en el factor principal vivienda precaria y moderacion y el grupo 5 tiene media proxi-
ma a 1 en moderacion.

En el grupo 5 enfermedades enddgenas toma una media muy alta (en torno a 0,75), enfermeda-
des exdgenas toma sus maximos valores en los conglomerados 1 y 3 (en éste Ultimo la media de
extranjeria es alta) y la moderacion aparece fundamentalmente en los grupos 2 y 4.
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Se ha obtenido una imagen conjunta de los factores principales de riesgo que acaban de mencionar-
se, frente a las categorias del riesgo global, obteniéndose las siguientes conclusiones:

Con la categoria de “riesgo extremo” estan asociados los Factores
Principales relacionados con el maltrato, los abusos sexuales, las drogas y
la carcel en el entorno familiar y el fracaso escolar. De esta forma, podria
apuntarse que las personas con riesgo extremo de exclusion social han vi-
vido en un entorno familiar violento y en los que ni siquiera el sistema edu-
cativo ha conseguido su funcion de integracién y socializacion.

extremo

La categoria de “riesgo muy alto” esta asociada con los Factores
. muy alto Principales que recogen los aspectos relacionados con la ausencia de
Riesgo recursos econémicos y el racismo.
La categoria “riesgo alto” esta asociada de forma mas intensa con los
alto Factores Principales que han sido etiquetados como vivienda precaria,
ilegalidad y prostitucion y problemas de extranjeria.

Finalmente, el resto de situaciones estan mas o menos relacionadas

moderado . ] A ”
con el nivel denominado “riesgo moderado”.

Las situaciones de dependencia en la vulnerabilidad social

Se han analizado los 5562 registros de los que se tiene informacién acerca de diversos indicadores
relacionados con el ambito de la dependencia. Entre otras, las conclusiones mas importantes son:

El perfil mas frecuente de la persona dependiente es:
Mujer

Mayor de 65 afios

Viuda preferentemente, soltera o casada

Con menos de dos hijos

Nacida en Espafia

Con un riesgo de exclusion social moderado

Sin personas dependientes a su cargo

¢COmo es la vivienda de esta mayoria de mujeres mayores, en situacion de dependencia?

Frecuentemente, en una vivienda propia o en alquiler, con baja ocupacién, adecuada, con tres habi-
taciones, sin barreras arquitectonicas destacables y con una superficie de mas de 50 m?.

¢Cual es el grado de gravedad de la dependencia que padecen estas personas?

El 4% de las personas presenta un grado de dependencia leve, un 54% afirma estar en condiciones
de dependencia moderada y disponer de suficiente apoyo. Sin embargo, las situaciones mas graves
afectan a mas del 40% de las personas. Ademas, el ser mujer estd asociado con un grado de depen-
dencia més severo.
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¢Cuales son las principales causas del estado de dependencia de estas personas?

El 63,2% de las personas presentan algun tipo de discapacidad asociada a problemas de movilidad
y un 13,2% tienen discapacidad psiquica. Los grados de dependencia mas severos estan asociados
con discapacidades de tipo psiquico y plurideficiencias.

¢Estéa reconocida su situacion de dependencia? ¢Reciben apoyo suficiente?

Muy pocas personas dependientes estan en posesion de certificado de minusvalia.

La prestacion de servicios de teleasistencia y de elementos relacionados con las dificultades de mo-
vilidad (sillas, muletas, camas o andadores) son las ayudas técnicas mas frecuentemente aportadas
por Cruz Roja.

Con respecto a la participacion de estas personas en programas, son fundamentalmente el progra-

ma “personas mayores”, seguido por el de “inmigrantes”, “ayuda contra la pobreza y exclusién so-
cial” y el de “personas con discapacidad”.

La inmigracion y la problematica de vulnerabilidad social

las personas inmigrantes que, por diversas razones, demandan servicios y participan en programas
de Cruz Roja pueden ser representativos de aquellas personas extranjeras que se encuentran en la
situacion de vulnerabilidad en Espafia en la actualidad.

P , - . *
¢Cuales son las caracteristicas predominantes?

Ligera mayoria de hombres.

Edades comprendidas entre 25 y 49 afios fundamentalmente.

Con uno o dos hijos.

Un 42% ha nacido en América Latina -en Ecuador (11%), Colombia (8%) y Bolivia (8%)-, un 35%

en Africa (24% del Magreb, y un 10% del Africa Subsahariana) y un 21% ha nacido en la Europa

del Este.

m  EI50% posee estudios secundarios, el 26,4% estudios primarios, un 9 % posee una licenciatura
y un 8,2% no posee estudios.

¢Como se produce su ingreso en Espafa?

El modo de entrada en Espafia de las personas inmigrantes se divide con ligera mayoria entre aque-
llos que entran sin visado, frente a los que si entran con visado. Entre los que entran con visado, la
mayoria lo hacen en calidad de turistas. Respecto a los que no tienen visado, la mayoria accede a
través del aeropuerto.

* El programa relativo a inmigrantes tiene un gran numero de participantes de Intervencion Social de CRE. Por este
motivo se ha llevado a cabo un analisis pormenorizado centrado en los rasgos sociodemograficos de dicho colecti-
vo con el fin de obtener una visibn mas ajustada de su perfil.
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¢Como se organizan? ;Como es su situacion con respecto a la vivienda?

El 61% de las personas inmigrantes esta empadronado y el 56% posee tarjeta sanitaria.

Respecto a la vivienda, estos son los datos clave:

La mayorfa viven de alquiler (45%), un 19% posee vivienda propia y un significativo 5% no posee
domicilio.

El 88% de los que no tienen domicilio son hombres. Entre los que se encuentran en régimen de
alquiler, un 70% son mujeres. En los demas regimenes, el porcentaje de mujeres es superior al de
hombres.

El 42% tiene un gasto mensual en vivienda entre 100 y 300 euros, un 33,6% gasta entre 300 y
600 euros y mas de un 10% gasta menos de 60 euros.

El 55% de las viviendas tiene baja ocupacion, el 36% una ocupacion media, un 8,2% alta ocupa-
cion y el 1,3% hacinamiento.

El estado de la vivienda es, en el 82% de los casos, adecuado, el 5% presenta un estado inade-
cuado y un preocupante 2% es inhabitable.

El 94% de las personas no tiene barreras arquitectonicas, ni barreras de comunicacion en su vi-
vienda.

El 44% de las viviendas tiene entre 50 y 80 m? de superficie y casi un 42% entre 80 y 100 m?.

La vulnerabilidad social de los menores en situaciéon de dificultad social**

Estos son los datos mas significativos de ese conjunto de nifios y jévenes que se encuentran en si-
tuacion de vulnerabilidad social en Espafa.

Mas del 84% son espafioles, independientemente del tramo de edad que se considere. El 14%
restante procede bien del Magreb, en su inmensa mayoria de Marruecos, bien de América Latina,
sobre todo de Ecuador.

Cuanto mayor es la edad, mayor es el porcentaje de varones.

Con respecto a la participacion de los participantes del programa entre sus principales proyec-
tos, es necesario indicar que en la mayoria de los mismos son casi exclusivamente espafioles.
(S6lo en algunos proyectos de Cruz Roja se cuenta con alguna presencia significativa de extran-
jeros, como es el caso, entre otros, de los denominados integracion social de menores en dificul-
tad social, centros de acogida y residencia para menores extranjeros inmigrantes no acompana-
dos, intervencion socioeducativa e intercultural con menores inmigrantes no acompafiados.)

** Se ha contado con 6142 registros de nifios y jévenes existentes en la base de datos, de los cuales 168 han cu-
bierto ademas el cuestionario social especifico para ellos.
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¢Cuales son sus mayores factores de riesgo?

Basandonos en los resultados del andlisis del cuestionario social especifico para menores, hay que
precisar que los factores de riesgo que se presentan con mayor frecuencia son fundamentalmente
los relacionados con:

el fracaso escolar

los problemas econémicos (escasez de recursos)
la conflictividad familiar

el consumo ocasional de drogas.

Con base en estos factores, se ha realizado una clasificacion de los participantes, que permite des-
cribir diferentes perfiles o patrones de riesgo que se pueden encontrar entre los jévenes. Sus niveles
de riesgo se representan, finalmente, en la figura siguiente:

MAS RIESGO

Jovenes con riesgo extremo (11,3%)
Rebeldes (26,2%)
Jovenes con fracaso escolar y bajos ingresos (28,6%)
Jovenes con problemas econémicos (17,8%)

Sin problemas aparentes (16,1%o)

MENOS RIESGO

Los resultados que aparecen en el presente informe se han obtenido a partir de los datos proporciona-
dos por Cruz Roja Espafiola (CRE) a fecha del 24 de julio de 2006. Estos datos son el resultado de la re-
copilacion efectuada por los diferentes centros a través de una Aplicacion Informética on line. Cabe re-
marcar que el presente estudio constituye la primera explotacion de esta base de datos en Intervencion
Social, lo que lo convierte en una novedosa y valiosa aportacion de cara al estudio de la vulnerabilidad
social.
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Anexo Descripcion de las variables
Cadigo Variable Descripcion N
VARIABLES DE CONTROL
Codigo persona Cédigo persona 11679
Sexo Sexo 11679
Edad Edad 10396
Edadcat Edad categorizada en cinco grupos: 10396

1: Menos de 16 afios

2: De 16 afos a 24 afios

3: De 25 afos a 49 afos

4: De 50 afios a 64 afos

5: De 65 afios 0 mas
Estadocivil Estado civil 6123
Numhijoscat Namero de hijos 2878
Paisnacfrec Pais de nacimiento (paises) 11679
Paisnacregio Pais de nacimiento (regiones) 11679
Situaciénlaboral Situacion laboral 8641
Niveldeestudioscat Nivel de estudios 2051
INTERVENCION SOCIAL
Totalpersonasen situacion de Total personas en situacion
dependencia de dependencia 963
Totalpersonasen situacion de Total personas en situacion 963
dependenciacat de dependencia
Programa Programa 11679
Proyecto Proyecto 11679
CUESTIONARIO SOCIAL
Cuestionariosoc Cuestionario Social 3741
Riesgoglobal Riesgo global 3741
Riesgogobcat Riesgo global 3741
Rieseco Riesgo econémico 3741
Ecosuma Suma economicas 3741
Ecosiningresos Eco sin ingresos 3741
Ecoingresosmenores Eco ingresos menores 3741
Ecodeudaspaisorigen Eco deudas pais origen 3741
Ecodesempleo Eco desempleo 3741
Ecosincontrato Eco sin contrato 3741
Ecocuentapropianoss Eco cuenta propia no ss 3741
Ecosinaltass Eco sin alta ss 3741
Ecoactividadesilegales Eco actividades ilegales 3741
Ecoprostitucion Eco prostitucion 3741
Ecosinpermiso Eco sin permiso 3741
Ecoconpensionviudedad Eco con pension viudedad 3741
Ecopensionnocontributiva Eco pension no contributiva 3741
Ecorentaminima Eco renta minima 3741
Riessoc Riesgo social 3741
Socsuma Suma social 3741
Socnohablaespariol Soc no habla espafiol 3741
Socanalfabetismo Soc analfabetismo 3741
Socestudiosprimariosinc Soc estudios primarios inc 3741
Socbajacualificacion Soc baja cualificacion 3741
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Socfracasoescolar Soc fracaso escolar 3741
Socsufrediscriminacion Soc sufre discriminacion 3741
Socsufreracismo Soc sufre racismo 3741
Socvictimapersecucion Soc victima persecucion 3741
Socvictimamaltrato Soc victima maltrato 3741
Riesfam Riesgo Familiar 3741
Famsuma Suma familiar 3741
Famfamiliamonoparental Fam familia monoparental 3741
Famhijoscargo12 Fam hijos cargo 1 2 3741
Famhijoscargomas3 Fam hijos cargo mas 3 3741
Famotrosfamiliaresdepend Fam otros familiares depend 3741
Fammalostratoscondenuncia Fam malos tratos con denuncia 3741
Famabusossexuales Fam abusos sexuales 3741
Famdrogasenlafamilia Fam drogas en la familia 3741
Famprisionenlafamilia Fam prision en la familia 3741
Famaislamientoinvoluntario Fam aislamiento involuntario 3741
Riesamb Riesgo Ambiental 3741
Ambsuma Suma ambiente 3741
Ambsinhogar Amb sin hogar 3741
Ambinstitucionalizado Amb institucionalizado 3741
Ambsemiinstitucional Amb semi institucional 3741
Ambviviendatemporal Amb vivienda temporal 3741
Ambalquilersincontrato Amb alquiler sincontrato 3741
Ambhacinamiento Amb hacinamiento 3741
Ambviviendasinservicios Amb vivienda sin servicios 3741
Ambbarriosinserviciosmin Amb barrio sin servicios min 3741
Ambpuebloaislado Amb pueblo aislado 3741
Riesper Riesgo personal 3741
Persuma Suma personal 3741
Perordenexpulsion Per orden expulsion 3741
Perextranjerosinpermiso Per extranjero sin permiso 3741
Perextranjerosindocumen Per extranjero sin documen 3741
Perdiscapacidadgenetica Per discapacidad genetica 3741
Perdiscapacidadsobrevenida Per discapacidad sobrevenida 3741
Perdependencia Per dependencia 3741
Pervihsida Per vih sida 3741
Pertuberculosis Per tuberculosis 3741
Perhepatitis Per hepatitis 3741
Perdrogodependenciaactiva Per drogodependencia activa 3741
Perdrogodesintoxicacion Per drogo desintoxicacion 3741
Perotraenfermedadgrave Per otra enfermedad grave 3741
Peralcoholismo Per alcoholismo 3741
Perenfermedadmental Per enfermedad mental 3741
Peralzheimerdemencia Per alzheimer demencia 3741
Perdepresion Per depresion 3741
INMIGRACION

Entrespbis Modo de entrada en Espafia 1201
Descripciénsb Descripcién modo entrada en Espafia 584
Situaciénadminis1sb Situacion administrativa 1467
Permisresidsnsb Permiso de residencia 344
Empadronamientosn Empadronamiento s/n 1577
TarjetaSanitariasn Tarjeta sanitaria s/n 1577
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Anexo

DEPENDENCIA

PerceptoraAlimen Perceptora alimentos 5562
GradoDependenciasb Grado de dependencia 1958
TipoDiscapacsb Tipo de discapacidad 1857
GradoDiscapacidad Grado discapacidad 285
CertificadoMinus Certificado minusvalia 5562
ayudatecnicasb Ayuda técnica 1194
datosconvivsb Datos de convivencia 3179
RelacionesEntorno Relaciones entorno 5562
DatosSalud Datos salud 5562
Teleasistencia Teleasistencia 5562
VIVIENDA

regimenvivsb Régimen de vivienda 10072
gastomensualcateg Gasto mensual 4954
GastoMensual Gasto mensual 4954
NumOcupantes Numero de ocupantes 6507
numocupcateg Numero de ocupantes 6507
estadosb Estado de la vivienda 4907
Habitaciones Numero de habitaciones 3792
BarrerasArquit Barreras arquitectonicas 10297
BarrerasComunic Barreras de comunicacion 10297
metroscuadradsb Metros cuadrados 3497
RESUMENES

NumerodeActividades Numero de Actividades 54230
numactividadescateg Numero de actividades 54230
NUumnerodePrestaciones Numero de Prestaciones 54230
numprestccateg Numero de prestaciones 54230
NUmerodeAyudas Numero de Ayudas 54230
Numerodeestaciasencentros Numero de estancias en centros 54230
Numestanccentrocateg Numero de estancias en centros 54230
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Notas

1 Mediante la técnica estadistica del Analisis de Conglomerados o de Cluster.

2 Fuente EUROSTAT STATISTICS IN FOCUS - POPULATION AND SOCIAL CONDITIONS -
13/2005, “Income Poverty and Social Exclusion in the EU25”

3 Se observo que existia también una “geografia de la exclusion social”, representada por algu-
nos barrios marginales, los guetos urbanos, las zonas rurales alejadas, los territorios periféricos,
etc. Cuando un elevado nimero de personas pobres o vulnerables se concentra en esos mis-
mos espacios, la exclusion se hace visible, mientas que si estan dispersas, resultaban “invisi-
bles” para la sociedad. Estos antecedentes explican el cambio de enfoque que mencionamos.
La literatura sobre estos temas ha distinguido los siguientes conceptos, desempleo, pobreza y
exclusion social, que pueden darse interrelacionados o aislados. La pobreza es la insuficiencia
de recursos. Desemboca en la falta de acceso a determinados servicios basicos y concierne a
toda la unidad familiar. EI desempleo es el estado de todo aquél que se ve privado de un traba-
jo remunerado en un momento dado de su vida activa. Si el desempleo se prolonga demasiado
y si la familia o las demas redes personales no cogen el relevo, se convierte en fuente de pobre-
za y de exclusion social (desempleo de larga duracion).

4 Comision Europea, Informe Conjunto sobre Inclusion Social, 2004.

5 Cuando la Estrategia de Lisboa comenz6 a desarrollarse, resulté evidente el déficit de informa-
cion para abordar los temas sociales desde la multidimensionalidad de la exclusion. Sin embar-
go, con la reforma de la Estrategia de Lisboa, este conjunto de indicadores se ha readaptado
para seguir los nuevos cambios politicos (Comité Econdmico y Social, ESCO, marzo de 2006)

6 Un antecedente importante es el marco analitico del SEF, Social Exclusion Framework,
que se desarrollé en 2000 por parte del Banco Mundial, para tratar de comprender los com-
plejos enlaces existentes entre la pobreza, la desigualdad y la vulnerabilidad, analizando los
factores de riesgo en los ambitos econdmico, social, cultural, politico e institucional
(Gacitta-Marié y Wodon, 2001)

7 Esta aplicacion, con niveles de acceso y seguridad, I6gicamente cumple con la normativa
de proteccion de datos personales.

8 Se trata de una nueva base de datos compartida, que incorpora una nueva filosofia de re-
lacién con sus Voluntarios, Socios, Alumnos, Participantes en Intervencion Social,
Refugiados u otros colectivos con los que tienen algin tipo de relacion. Todas las personas
pertenecientes a la institucion compartiran los datos personales y generales, independiente-
mente del grupo al que estén adscritos.

9 La gestion de la aplicacion esta basada en un sistema de men(s tipo persiana, acompa-
flado del empleo de teclas de funcién, iconos y otros elementos que permiten llegar a la ta-
rea que se desea realizar.

10 Es preciso sefialar que la aplicacion informatica fuente de los datos es de caracter on line, de
tal modo que el nimero de registros esta creciendo dia a dia (el nimero de registros citado co-
rresponde al 24 de julio de 2006). De esta forma el nimero de registros actual sera muy supe-
rior a la cifra resefiada cuando este informe vea la luz, pero a efectos de analisis sélo se han te-
nido en cuenta los registros existentes hasta esa fecha. Futuros desarrollos contaran con la
ventaja afadida de una base de datos de mayor tamafio, mas completa y actualizada.
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Notas

11 La causa de las diferencias estriba en el hecho de que el volcado de los datos a la aplica-
cién informatica esta en curso y no se realiza al mismo ritmo en todas las sedes de Espafia.
En breve, cuando la migracion al soporte informatico se haya estandarizado, se podra hacer
un estudio exhaustivo con el total de los registros de la base de datos.

12 El coeficiente de contingencia es una medida estadistica del grado y fuerza de asocia-
cién entre dos variables de tipo cualitativo y toma en este caso un valor de 0,308.

13 Notese que soélo consta informacion sobre estado civil en algo méas de la mitad de la mues-
tra. Esta situacion se da también respecto de algunas otras variables e indicadores. No obstan-
te, se ha considerado como hipétesis que la falta de informacion es fruto de error de registro
producido de forma totalmente aleatoria y por tanto no se consideran posibles sesgos.

14 Por la mayor esperanza de vida de las mujeres anteriormente resefiada

15 Tal y como se ha indicado con anterioridad, el Andlisis de Correspondencias Mdltiple es
una técnica de Andlisis Multivariante que permite analizar la asociacion entre las categorias
de de dos 0 mas variables cualitativas. Una de las salidas mas interesantes de esta técnica
es el mapa perceptual, que fija las posiciones de cada una de las categorias implicadas en
el estudio, de modo que aquellas categorias que aparezcan mas proximas en el mapa llevan
aparejadas mayor asociacion o relacion y viceversa.

16 Es decir, al rellenar el cuestionario se marcan las casillas correspondientes a aquellos
ftems que estén presentes en cada individuo.

17 Resulta por tanto muy interesante analizar, especialmente de cara al futuro, si las perso-
nas participantes de los cuales se formaliza dicho Cuestionario Social tienen un perfil espe-
cial o no. De esta manera, se puede tratar de establecer si los técnicos de CRE se inclinan
mas a formalizar el cuestionario de un determinado tipo de participante.

18 En otras palabras, si resulta que las caracteristicas de las personas de las que se dispo-
ne registros de Cuestionario Social son muy diferentes a los del conjunto de las personas
participantes, se estaria estableciendo que los técnicos de CRE muestran mas tendencia a
rellenar el cuestionario de un determinado perfil de usuario porque lo estiman mas pertinen-
te, quiza porque determinado perfil de participante sea méas susceptible de estar en riesgo
gue otro. Existe un Custionario Social especifico para personas menores de edad.

19 Con el fin de poder calcular alguna medida resumen de las variables nominales con mas
de dos categorias, se ha procedido a dicotomizarlas. Asi, la variable denominada “espaiol”
toma valor 1 si el individuo es espafiol y 0 en caso contrario.

20 El ANOVA es un contraste paramétrico de igualdad de medias entre mas de 2 grupos diferen-
tes (también puede hacerse para contrastar la igualdad de medias de dos grupos diferentes, mas
conocido como contraste de la t de Student). La Hipotesis nula contrastada es que existe igual-
dad, homogeneidad entre los grupos frente la alternativa de que al menos uno de los grupos es di-
ferente en media de los demas. En caso de rechazo de la hipdtesis, es conveniente determinar
cual o cudles son los grupos discriminantes mediante andlisis denominados post hoc.

21 Se han realizado los pertinentes contrastes t de igualdad de medias, con supuesto de
varianzas iguales o diferentes segun el caso. Es preciso sefialar que el uso de la palabra
“significativo” estd suponiendo que se considera esta muestra de 3741 personas con
Cuestionario Social como una muestra representativa del conjunto de la poblacion objeto de
estudio. Las diferencias significativas se refieren a la extrapolacion a la poblacién, no a esta
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muestra concreta. Asi, por ejemplo, en esta muestra Si hay un porcentaje mayor de muije-
res que de hombres con deudas contraidas en su pais de origen, pero NO es posible gene-
ralizar esta conclusién al conjunto de la poblacion puesto que las diferencias encontradas
no son significativas.

22 En el apartado 5.2.4. se explicara esta cuestion con mas detalle.

23 De esta forma, un individuo que no tenga marcada la casilla “sin ingresos” pero tuviera
todos los demas factores, no alcanzaria el 100%.

24 La salvedad es que en este caso, el denominador se reduce en uno al ser incompatibles
entre si las situaciones de “institucionalizado” y semi - institucionalizado” (a pesar de que
existia 1 registro, probablemente erréneo en el que se daba esa doble situacion, registro co-
rregido posteriormente)

25 Puede llamar la atencion el hecho de que la categorizacion no empiece en riesgo bajo o muy
bajo, sino en moderado. Esto es asi porque, si el técnico de CRE ha estimado pertinente relle-
nar el Cuestionario Social de una persona participante es porque ha advertido un riesgo ya evi-
dente y lo ha valorado como potencial candidato a la exclusion social. Por otro lado, un riesgo
superior al 55% se considera extremo, por la forma en que se han definido las variables de ries-
go en cada ambito, que suponen que ningun individuo va a llegar nunca a un riesgo global del
100% y, por tanto, el valor numérico del riesgo global esta sesgado a la baja.

26 Esto se ha realizado mediante la utilizacién del analisis de conglomerados de k medias,
también conocido como Andlisis Cluster. Se trata de una técnica de andlisis multivariante de
clasificacion de casos cuyo objetivo consiste en asignar individuos a diferentes grupos, tales
que estos presenten gran homogeneidad dentro y gran heterogeneidad entre.

27 Nétese que no coincide con el numero total de Cuestionarios Sociales analizados, debi-
do a que la variable edad no esta completa para todos los individuos.

28 Los resultados que aqui se muestran estan obtenidos mediante la aplicacién de la técni-
ca del Andlisis de Correspondencias Mdltiple (ACM), técnica estadistica multivariante similar
al Andlisis de Componentes Principales pero para variables de tipo nominal (dicotémicas en
este caso, para ser mas precisos). Los mapas perceptuales que aqui se presentan son uno
de los outputs que proporciona esta técnica, como ya se ha comentado.

29 Véase en el mapa como las enfermedades aparecen en el lado derecho del eje de abci-
sas y este grupo al lado izquierdo

30 En concreto, su nivel de riesgo global seria (70+70)/5=28, por debajo del umbral de 55
establecido para considerar “extremo” el nivel de riesgo global.

31 Y por razon de su diversidad intersujetos, no aparece su asociacion fuerte con el riesgo
extremo (representada en el grafico por la cercania de los puntos entre si).

32 De hecho, cabria esperar un porcentaje superior, cosa que no ocurre debido a se trata
de muestras de diferente tamafio: en este caso hay bastantes observaciones perdidas y los
registros validos de en situacion de dependencia han quedado reducidos a 2182.

33 Hay que tener en cuenta que muchos “turistas” se quedan definitivamente en Espafia,
siendo esta una de las “puertas” falsas para la inmigracion irregular.
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Este apartado del Informe Anual sobre la Vulnerabilidad Social esta centrado en los relatos de vida de
personas que atraviesan por una de las situaciones de mayor riesgo y vulnerabilidad: la dependencia
de otros.”

La expresion de estas personas, como forma primordial de llegar al conocimiento desde la experien-
cia, es la filosofia que inspira estas paginas. Esta expresion, a su vez, constituye un primer eslabén
en la participacion social, necesaria para que las problematicas se hagan visibles, se tengan en cuen-
ta, se planifiquen cambios y se asignen recursos que mejoren la situacion de vulnerabilidad de mu-
chas personas consideradas “dependientes”.

El relato de vida es una descripcion aproximada de la historia realmente vivida tanto objetiva como
subjetivamente. Nuestra apuesta consiste en “escuchar” simbdlicamente el discurso emocional y vi-
vencial de las personas que diariamente dependen forzosamente de otros, escuchar como ellas se
perciben a si mismas, cdémo ven a los demas y, al mismo tiempo que descubren la aparente fragilidad
de sus realidades, escuchar los relatos del pasado, sus capacidades para vislumbrar y proponer di-
rectamente estrategias de afrontamiento para mejorar sus vidas y, especialmente, cémo luchan con-
tra los obstaculos y barreras que les han sido impuestos desde el exterior.*®

Para orientar eficazmente las acciones de cambio social es fundamental contar con las experiencias
y opiniones de los verdaderos protagonistas, asumiendo que las personas en situacion de depen-
dencia son las realmente expertas.

Para alcanzar estos objetivos es necesario romper barreras sensoriales, fisicas, espaciales y sobre
todo, las barreras invisibles tejidas por los prejuicios. Desafortunadamente, la visibilidad y la partici-
pacion social de las personas en situaciones de dependencia no es frecuente, en parte porque, lo-
grar que ésta se produzca es una tarea laboriosa, dificil, que demanda tiempo, ademas de reque-
rir una dosis de empatia y capacidad para afrontar las frustraciones. En una sociedad donde no se
tiende a considerar las contrariedades como un ejercicio de paciencia y voluntad, las personas
que viven con dificultades especiales, cuyos cuerpos no encajan en los estereotipos de moderni-
dad, eficiencia, belleza, juventud, riqueza y prestigio, ven su espacio social y vital terriblemente
restringido.*

La construccion de la imagen propia es un proceso complejo, donde se une el aspecto individual, fa-
miliar, colectivo y social. Por ejemplo, la experiencia que las mujeres tienen de la dependencia puede
ser diferente y mas aguda que la de los hombres, debido a la desigualdades histéricas de género,
que les han otorgado casi exclusivamente una serie de “misiones reproductivas irrenunciables” que
no se pueden llevar a cabo “normalmente” en situaciones de dependencia. La edad y la pertenencia
a un grupo étnico pueden actuar como factores potenciadores del riesgo.

Otras limitaciones invisibles tienen que ver con el discurso social sobre la dependencia. Este discurso
esta construido sobre la experiencia cotidiana, la observacion, las interpretaciones religiosas, las
campanfas de las organizaciones de accion social y sindicatos, los discursos institucionales, los poli-
ticos, las corporaciones empresariales, los telediarios y los medios de comunicacién en general.
Junto con estas fuentes interviene el imaginario sobre “aquello que toca a otros (y que afortunada-
mente no me ha tocado a mi)”, con opiniones, valoraciones, pensamientos contra-facticos (¢,qué ha-
ria yo si...?).
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Aunque las personas se encuentren en situaciones aparentemente similares a otras, como por ejem-
plo vivir con una paralisis 0 una discapacidad importantes, cada individuo experimenta y tamiza esas
circunstancias de acuerdo con sus propias vivencias, capacidades y coyuntura.

También es posible que algunas personas que son consideradas dependientes por el resto de la so-
ciedad no se reconozcan a si mismas como tales, porque su concepcion subjetiva de la dependen-
cia sea otra, o porque nieguen la gravedad de su situacién debido a sentimientos como el orgullo, o
la verglienza. En estos casos, estas personas tenderan a inhibirse de participar junto con otras que
no reconocen como sus pares. De hecho, estudios explican la existencia de una “jerarquia” entre las
personas con especiales dificultades, por las que aquellos que pertenecen a un grupo de afecciones,
no quieren ser englobados en un “colectivo” o grupo social con otros que sufren otro tipo de proce-
sos discapacitantes (los “fisicos”, los “mentales”, los “seniles”, etc.)*

En ocasiones, debido a la gravedad de sus experiencias y sus traumas, algunas personas en situa-
cion de dependencia pueden carecer de las habilidades sociales, de la estabilidad psicolégica o de
las destrezas basicas. Actitudes como la conflictividad, la apatia, la anomia, la desconfianza, la de-
sesperanza, suelen incidir negativamente, generando un circulo de auto-exclusion que se refuerza
externamente con la profundizacion de su situacion.

Existen otros factores que inciden negativamente, como la falta de confianza en las instituciones pu-
blicas o politicas, el temor a que sus voces no sean escuchadas, el cansancio por no alcanzar las
metas previstas, la “verglienza” por tener que reconocerse como personas vulnerables para poder
reivindicar determinado derecho o dar a conocer determinada necesidad... La paradoja de la partici-
pacion social para las personas que necesitan resolver cuestiones vitales importantes (discapacida-
des, dependencias, enfermedades estigmatizadas, etc.) estriba en tener que identificarse previamen-
te como personas que padecen o viven dichas circunstancias, con lo cual se produce un
reforzamiento negativo de la autoestima si no se avanza mas alla.

En sintesis, las circunstancias vitales mas dificiles para la vida cotidiana, sumadas a las barreras, los
prejuicios, la ineficacia y la dejacion de responsabilidades en el ambito publico, junto a una imagen
frecuentemente devaluada, subordinada o de rechazo que les devuelve la sociedad, afectan la auto-
percepcion y desaniman las practicas de participacion.

A pesar de los obstaculos, es importante sefialar que las capacidades humanas estan presentes,
aun en las peores circunstancias de vulnerabilidad, porque son aquellos seres humanos que afrontan
la adversidad quienes pueden conocer mejor su propia fuerza.

Los relatos de vida de las dieciocho personas entrevistadas representan un ejercicio de expresion, de co-
municacion y, consecuentemente, de participacion social. Estos hombres y mujeres de distintas edades y
condiciones llevan a la practica la maxima de que “el arte de vencer se aprende en las derrotas”.
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Caracteristicas de la investigacion

Esta investigacion cualitativa estd basada en la construccion de relatos de vida, cuyo obijetivo es in-
dagar subjetivamente el fendmeno de la discapacidad y la dependencia.*

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha desarrollado una herramienta 0til y practica con reco-
nocimiento internacional, que ha ayudado a diagnosticar, valorar, planificar e investigar el tema de la
discapacidad, asociada a las condiciones de salud del ser humano.

Asimismo, la Asamblea Mundial de la Salud (22/05/01) ha aprobado una clasificacién definitiva: el
llamado CIF (Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud). Esta
clasificacion intenta comprender las discapacidades desde una visidn global, producto de una inter-
accién multidireccional entre las personas y el contexto socioambiental.

A pesar de ello, hemos constatado que existe una enorme diversidad en los sistemas de clasificacion
de las dependencias y, por tanto, de valorizacion e intervencion heterogéneas, debida a la descentra-
lizacion de los servicios de atencién a personas con dependencia.*

En funcion de estos principios y antecedentes, se ha establecido la seleccién de perfiles de personas
a entrevistar.

El objetivo principal es analizar los diferentes aspectos que componen la vulnerabilidad y las fortale-
zas de los sujetos, expresando sus niveles de dependencia y sus capacidades de recuperacion, asi
como |os recursos que ayudan a generar una mayor calidad de vida para los mismos.

Para ello, hemos recurrido a la construccion de relatos de vida, las cuales se han trascripto y resumi-
do, con nombres y datos personales cambiados, para respetar el derecho a la intimidad de las per-
sonas seleccionadas.*

Metodologia

= Observacion (no participante) de los lugares donde residen las personas en diversas situaciones de
dependencias (instituciones, servicios, domicilios particulares).

= Entrevista semi-estructurada a las personas seleccionadas, de acuerdo con ambitos vitales, dia-
cronia y cambio.

= Utilizacion de otros documentos que ayuden a la construccién de los relatos de vida.

= Recopilacion de los relatos de vida.

Se han entrevistado a personas con las siguientes tipologias:

Personas mayores dependientes (poli-dependencia fisica, mental)
Perfiles: dos hombres y dos mujeres mayores de 65 afios.

Personas con enfermedades mentales graves.
Perfiles: dos hombres, uno menor de 35 afios y uno mayor de 35 afios. Dos mujeres, una menor de
35 afios y una mayor de 35 afos.
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Personas con discapacidad intelectual.
Perfiles: dos hombres, uno menor de 35 afios y uno mayor de 35 afios. Dos mujeres, una menor de
35 afios y una mayor de 35 afios.

Personas con discapacidad fisica. Genética:
Perfiles: un hombre menor de 35 afios y una mujer mayor de 35 afios.

Personas con discapacidad fisica. Adquirida:
Perfiles: dos hombres, uno menor de 35 afios y uno mayor de 35 afios. Dos mujeres, una menor de
35 afios y una mayor de 35 afios.

Sobre las personas en situacion de dependencia

Algunos de los factores que se revelaron como centrales en los relatos de vida, corroborando las ca-
racteristicas que han surgido del andlisis de la vulnerabilidad de las personas en situacion de depen-
dencia de este Informe, fueron los siguientes:

El origen de la discapacidad. Una variable fundamental que determina las trayectorias de las per-
sonas es la diferencia entre discapacidad/enfermedad congénita o sobrevenida. En el primer caso, y
si es grave, puede ocurrir que todos los aspectos vitales (y hasta la de su familia) gire en torno a la
discapacidad/enfermedad, con la que ésta va a convivir durante toda su vida, en la mayoria de los
casos. Por el contrario, si se trata de una discapacidad/enfermedad sobrevenida, la cuestion central
sera hasta qué punto la persona va a poder seguir llevando la misma vida que antes.

La heterogeneidad del colectivo. El concepto “persona en situacion de dependencia” incluye a
personas con problematicas muy distintas, desde problemas de movilidad, hasta personas con dis-
capacidades psiquicas profundas.

Las barreras arquitectonicas. Para las personas cuya movilidad se ve limitada por alguna deficien-
cia motriz 0 sensorial esta cuestion es fundamental, pues son la causa de que buena parte de los es-
pacios en los que la gran mayoria de las personas transitan o habitan sean inaccesibles para ellos.

Las barreras sociales. Prejuicios, discriminacién, paternalismo, desconsideracion, falta de empatia
son elementos frecuentes en la vida cotidiana de muchas de estas personas, que dificultan su inclu-
sién social y merman la imagen que tienen de si mismas.

La necesidad imperiosa de contar con otros: La vida de las personas con discapacidades y en-
fermedades discapacitantes se ve gravemente limitada, pues se ven obligados a recurrir a otras per-
sonas para poder realizar cualquier actividad que se desarrolle fuera de los espacios mas comodos y
accesibles para ellos. Los lazos familiares y las relaciones de amistad o amor quedan comprometidas
en este marco.

La invisibilizacion. Esta limitacién tiene un valor afiadido, pues al provocar una escasa presencia (por
no decir una total ausencia) de personas con discapacidades en numerosos lugares (centros de trabajo,
de ensefianza, ocio, etc.) produce su invisibilizacion, es decir, la sensacion generalizada de que apenas
hay personas de estas caracteristicas, o que hace que su probleméatica sea ignorada y desatendida.
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Una imagen deteriorada. El aislamiento, las carencias en la comunicacion y la participacion, suma-
das al conflicto de la imagen personal frente a unos estereotipos dominantes de belleza, salud y ju-
ventud, inciden en una autovaloracion negativa.

La soledad. La mayoria de las personas entrevistadas manifestaron, de distintas formas, estados de
soledad, acompafados frecuentemente por la frustracién de no poder quebrar dicha circunstancia.

Por efecto de todas estas razones, sumadas a la discriminacion que sufren en casi todos los ambitos
de la vida social, y que va desde la estigmatizacion en las interacciones cotidianas, hasta la discrimi-
nacioén laboral, numerosas personas en situacion de dependencia caen en un proceso de exclusion
social, o se encuentran en situacion de vulnerabilidad (sobre todo las mujeres, que presentan perfiles
claramente desfavorecidos respecto a los varones).
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Entrevistas realizadas en la Cruz Roja de
Cuenca - Programa de Teleasistencia

El Proyecto de Teleasistencia estd enmarcado
en un marco amplio de intervencién, configu-
rado por los servicios de mantenimiento a do-
micilio y dirigido a evitar institucionalizacion
de los usuarios. Es un servicio de atencion te-
lefénica ininterrmpida, con un equipo de co-
municaciones e informatico especifico, en el
cual el usuario tiene que pulsar un botén de la
unidad de control remoto 6 del terminal, para
entrar en contacto verbal (manos libres), con
una central atendido por personal especifico
preparado para dar respuesta adecuada a su
problema. En funcion del problema, se movili-
zaran |los recursos necesarios en cada caso,
que comprenden desde la visita al domicilio
del usuario hasta la activacion de los servicios
de emergencia. El servicio funciona las 24 ho-
ras del dia durante los 365 dias del afio.
Ademas se realiza un seguimiento permanen-
te de los usuarios tanto desde la Central de
Teleasistencia, a través de llamadas telefoni-
cas, como mediante las visitas domiciliarias
por el personal técnico y voluntario.

ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS:

Asistencias a Obras de Teatro (Auditorio de
Cuenca, Tarancon y Las Pedrofieras). Visitas a
localidades Castellano-Manchegas (Mota del
Cuervo, Belmonte, Toledo, San Clemente, Alar-
con y Villafranca de los Caballeros). Realizacion
de Cafés-tertulia. Realizacion de actividades in-
tergeneracionales. Encuentros Comarcales de
usuarios/as de T.A.D. en Paracuellos de la
Vega, Motilla del Palancar, Buenache de Alar-
con y San Clemente. Charlas informativas so-
bre la prevencién de Campara “Ola de Calor”.
Celebracion de Cumplearios Centenarios.
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José y la soledad

PRESENTACION*

José tiene 77 afios de edad. Es viudo dos ve-
ces. Tiene dos hijos varones con nulo o escaso
contacto. Vive solo en un barrio obrero de
Cuenca. Tiene pocos amigos, mas bien conoci-
dos del barrio. Sale poco, pero le gusta dar pa-
seos. Es jubilado con una pensién minima. Ha
trabajado mucho desde muy pequefio. Fue
poco a la escuela. Actuaimente es beneficiario
de los Servicios de Teleasistencia y de comiday
cena de Cruz Roja de Cuencay de los Servicios
de Ayuda a Domicilio (SAD) prestados por los
Servicios Sociales de la zona donde reside.

CONTEXTO FAMILIAR

Yo naci en X [nombra el pueblo], luego me
vine de 7 / 8 afios a Cuenca y no hemos vuel-
to. Date cuenta... ¢sabes? Mis padres se vi-
nieron aqui a Cuenca pero como antes esta-
ba por las tierras trabajando, tenia que arar y
estabamos [se refiere a otros labradores] en
distintos pueblos. Cuando terminaba de tra-
bajar venia a Cuenca, a la casa de mis padres
a verlos, aunque mis padres hace mas de 30
afios que se han muerto.

Mi padre murié6 con méas de 90 afios y no le
faltaba ningln diente y estaba bien... mejor
que yo, jhay que joderse! Pero ya con la edad
le dio cualquier cosilla y se lo llevo. Pero era
muy fuerte, mas que yo.

Mi hermana se muri6. La operaron de la ma-
triz, esa. Le entr6 cancer y ya lleva casi 9
afos muerta.

Yo cuando me case vivia en X [se refiere a
otro pueblo] pero como la mujer duro un mes
y se murid de parto... Estuve...fueron tantos
afios ya, me case de pocos afios... Muri6 de
parto y con un mes se quedo el chiquito pe-
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quefio, el otro con dos. Con un mes... ¢sa-
bes? Mis padres lo tuvieron que tener, yo tra-
bajaba por ahi para ellos. Mi padre lo tenia
que atender a ellos... luego ya al morir mi pa-
dre, luego lo tuvimos que meter ahi en la ma-
ternidad. Si hubiera vivido mi mujer, no van
ahi. No tuve mas remedio, yo tenia que traba-
jar. Trabajaba todos los dias. Yo iba a visitar-
los todos los sabados y domingos pero...
iClaro! El roce no es igual que si los tienes to-
dos los dias. Y ya salieron de ahi, a los 17 /
18 afios, y el roce es distinto, de estar conmi-
go todos los dias ¢me entiendes?

Te digo la verdad... casi yo... los meti ahi en
la maternidad como estaba trabajando. No
los tenia yo. Iba a verlos todos los sdbados y
domingos.

La segunda mujer ésta pues... era una mujer
que estaba solita, ¢sabes? Y yo vivia un poco
mas arriba, y entonces ya con la mujer iba yo
a llevarle la compra y entonces le dije: jcuida-
do!... Le dije: ‘si quieres nos juntamos los dos
y vivimos felices hasta que la muerte nos se-
pare’. Como dicen esos, ¢no? Luego se mu-
ri¢. Vivimos 9 afios juntos. Le dio un infarto,
ya se muri6. Se murié en el 97. Asi que date
cuenta [Silencio].

En el 97 me operaron a mi y fue cuando se
murio ella'y cuando se murié la hermana tam-
bién. Asi que... yo estoy muy mal y con los
hijos nada de nada, ¢sabes?

CONTEXTO SocliAaL

Mi pueblo pertenece a Guete y luego ya nos
venimos para aqui de 7 / 8 afios. Pero estuve
en muchos pueblos trabajando cuando de jo-
ven y eso. Después no he ido casi nunca a mi
pueblo. Luego en X [nombra otro pueblo] es-
tuve al menos trabajando casi 30afios. Ahi
me conocen hasta los gatos... jdigo yo!

Ahora vivo en una casita muy maja en San
Antén pero estoy solo. Ellos [hace referencia a
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sus hijos] viven arriba y yo abajo y no van a ver-
me... jnada, nada! Uno va a verme de vez en
cuando pero el otro... jnada! [expresa tristeza
en su rostro] ni en las navidades y fiestas.

Tengo amigos pero no voy con nadie porgue
me gusta ir solo porque si ellos andan mucho
yo no puedo andar... ¢sabes?, entonces prefie-
ro ir solo porque me paro donde sea y me sien-
to... ¢sabes lo que te quiero decir? Hay una
muijer ahi en San Antén que yo voy a comprarle,
tiene 84 afios y es muy buena, a veces salimos
a andar. También va una chica a mi casa, dos
veces a la semana, a limpiarme... hoy va.

Cuando yo tenia mujer y habia baile, yo esta-
ba ahi y siempre bailando jUff, uff! jCuando
fbamos a Valencia! Todos los sabados o do-
mingos, yo bailando como un loco. A ella
también le gustaban esas cosas. Era una mu-
jer muy buena. Ahora ni mujer, ni baile, ni
nada. No salgo a ningun lado, no, no, no... ya
Nno me gustan esas cosas.

Con los de la Cruz Roja vamos a lo mejor a
algun pueblo, por ahi. Si, pero a mi no me
gusta porque ellos van con matrimonios u
amigos y tu vas solo de excursion... ;Me en-
tiendes? Si, como uno va como perros detras
de ellos... Como ti vas solo... {No me gustan
esas cosas! Antes cuando tenia la mujer si
fbamos pero ahora no.

Con mi mujer estuvimos en Valencia viendo eso
de los peces y esas cosas. {Si eso estaba bien!

SALUD

Me operaron de una valvula del corazén en
Madrid, en la clinica de la Concepcion, de una
valvula en el 97. También me operaron de la ve-
sicula, aqui en Cuenca. Cuando me operaron
del corazén, yo me encontré solo, todos los hi-
jos como digo yo... j{Cémo si no los tuviera! Yo
solo en Madrid, me monte en el coche [se refie-
re al taxi], llevé los papeles de aqui y me opera-
ron el 23 de septiembre, van a ser 10 afios.
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Mi mujer ya tenia el aparato [se refiere al apa-
rato de la teleasistencia] y la Cruz Roja ya sa-
bia que estaba con ella... ;me entiendes? Y
ellos sablan mi nombre y mi casa. Y luego ya
se murio ella y con un sefior de aqui me puse
el aparato. Resulta que a partir de ahi, de la
operacion, el aparato no me lo iban a quitar.
Es un aparato que te lo pones ahi [sefiala el
cuello] pero te lo puedes tocar incluso en la
calle. Tiene un botén y lo tocas... ¢sabes?

Entonces de la Cruz Roja todos los meses
me llaman desde Guadalajara jTodos los me-
ses me llaman! Para ver como va el aparato...

EXPERIENCIA LABORAL

Cuando vivia en X, ahi trabajaba en la construc-
cion. También he trabajado en el Ayuntamiento,
en obras publicas y también en un tejar. Antes
de eso era trabajar las tierras, arar con las mu-
las... ¢ me entiendes? Antes era eso. A los siete
afios empecé a trabajar ya en el campo: trillan-
do, acarreando, para llevar mies a las eras.
Cuando trabajaba en X, ganaba 500 pesetas al
afio... de las de antes. Ganaba eso y la comi-
da. Pero entonces las cosas, claro, a lo mejor
con una peseta comprabas muchas cosas. Es
gue ahora, coges 20 euros y compras leche,
galletas y otras cositas jy se han volado! ¢ Me
entiendes?

Trabajaba todos los dias, de sol a sol, saba-
dos y domingos y dias de fiesta. Me hubiese
gustado trabajar en un Banco, que uno ésta
sentado y cuando hace frio hay calefaccion,
pero no nacemos todos para estar en un
Banco.

FORMACION

De leer sé yo poco porque casi yo nunca he
ido a la escuela. Porque en ese entonces no
habia tantas escuelas y maestros. Y como
siempre, a los siete afios ya estaba trabajan-
do, uno estaba trillando... pues a mi me teni-
an que atar porque sino yo me caia, y venga
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ya porgue habia que trabajar. Pues si me hu-
biera gustado estudiar pero en ese entonces
no habia tantas escuelas como ahora. Que
un crio desde pequefio pues va al colegio y
sabe mucho, mucho méas que un mayor. Pero
en mi época habia que trabajar. A lo mejor,
esas letras de molde si las puedo leer, para
mi... ¢sabes?

El que tiene estudios, jhombre! Siempre tiene
estudios. Es una cosa convencida porque en
cualquier parte se coloca.

VIDA INTERIOR

Te digo la verdad, eso yo antes iba a misa to-
dos los domingos, jmucho! Cuando vivia mi
mujer, pero claro, ahora desde que murié mi
mujer ya no voy mucho porque uno se des-
anima ¢Me entiendes? Luego de morir mi
mujer, no he ido, no he ido, no he ido y cada
vez menos. Te encuentras solo y muchas ve-
ces te da pena y te pones peor. A veces, veo
la tele. Las peliculas de tiros no me van, no
me gusta. Me gustan los toros, porque casi
siempre hay toros en Castilla La Mancha. El
fatbol no veo mucho, jlos toros si! Luego hay
algun programa, esas de cajas, de perras...
ieso si! También pongo la radio o algun disco
de Manolo Escobar a lo mejor, de esas cosas
gue me gustan.

VIDA ACTUAL

Ahora te encuentras con una vida peor, ¢me
entiendes? Si, por estar solo. De dia no, aho-
ra mismo no, luego sales das un paseo pero
iy las noches! [hace gestos expresando ago-
bio] miras arriba y nada, miras a otro lado y
nada. Te encuentras solo, ¢sabes? ;Me en-
tiendes lo que te quiero decir?

Por lo que te digo yo, muchas veces, te sientes
solo y las noches lo peor. Estas pensando en
cosas malas. Cosas malas porque estas solo.
Porque tu estas pensando que estas solo, qué
te puede dar alguna cosa y ¢qué vas a hacer
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ahi? Antes como tenia a mi mujer... A ella le ha
pasado muchas veces pero yo la podia llevar al
hospital jpero ahora, ya no!

Lo que me preocupa es la soledad. La sole-
dad es muy mala y de noche sobre todo.
iMalo, malo, malo! Y sobre todo en invierno,
te metes ahi [se refiere a la casa] todo el dia
sin salir.

Errores puedo haber cometido pero no mu-
chos tampoco, no muchos... ¢sabes?
Errores comete todo el mundo pero no muy
grandes, ¢sabes? Ahora ya no me preocupa
nada, jhija mia! Ya te digo, tengo la comida y
todo eso, ya no me preocupa nada.

iHombre! Si hubiera tenido una hija en lugar
que dos hijos, pues a lo mejor, por lo menos
me atendia.

VISION DE FUTURO

Si estoy malo pues nada. Yo ahora ho me doy
cuenta porque no es tan malo, pero me daba
cuenta cuando me operaron en Madrid.
Entonces, estaba yo pensando jmadre mia!
ya no vivo mas, ¢me entiendes? Pero estan-
do asi, no te acuerdas de eso. Hasta que no
te llega, cuando te llegue entonces te llegara.

Comentarios al relato de José

José sufre una enorme soledad y sentimien-
tos de aislamiento, vive solo y no cuenta con
sus hijos o con familiares que se ocupen de
él, al menos brindandole compafiia. La falta
de apoyos y afectos hacen que José perciba
su vida como vacia, sin proyecciones de futu-
ro. Se conforma con ver la television, oir al-
gun disco o dar algunos paseos s6lo u oca-
sionalmente en compaiiia de una vecina.

El salto cualitativo en su vida fue la muerte de
su segunda mujer, siendo éste uno de los
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desencadenantes principales de su soledad.
La muerte del conyuge agudizo su falta de
compafiia y sus sentimientos de desprotec-
cién. A partir de aqui, su vida tiene un “antes”
y un “después”: antes podia salir, relacionar-
se, bailar, ir a misa, etc. Ahora, no tiene moti-
vaciones, se desanima y siente que no puede
hacer muchas cosas: es incapaz de preparar-
se la comida, de salir de excursion...

Pese a que José recibe apoyos publicos
(Servicios de Teleasistencia, Comida y Cena,
y de limpieza a domicilio), presenta insatisfac-
ciones generales con su vida. La soledad es
su mayor limitacion, y ésta condiciona su es-
tado de bienestar. El sentimiento de soledad
se convierte en un factor de riesgo y de vul-
nerabilidad por carencias afectivas.

José no presenta las peores dificultades de
dependencia fisica relacionadas con su esta-
do de salud, aunque presenta un cuadro de-
presivo que puede deteriorar su estado ac-
tual en poco tiempo. Tuvo un infarto hace
nueve afios aproximadamente, pero ésta
controlado a nivel médico y terapéutico.

José depende de ayudas para desarrollar su
vida cotidiana. No es capaz de realizar los
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guehaceres de la casa o de elaborar él mis-
mo su comida, de forma que se equilibren los
alimentos ricos en proteinas y carbohidratos.
Por este motivo, tanto los Servicios Sociales,
como Cruz Roja de Cuenca, han estimado
que José necesitaba asistencia.

Una parte de su dependencia tiene que ver
con su socializacion en el rol masculino tradi-
cional, el cual le ha incapacitado para hacer-
se cargo de las tareas domésticas y de la co-
cina. De hecho, en un momento dado, nos
transmite que si hubiera tenido una hija, en lu-
gar de dos hijos, su situacion de soledad ha-
bria cambiado. Por lo tanto, José piensa que
el deber del cuidado sigue siendo una tarea
femenina...

Por otro lado, la falta de otros apoyos sociales,
contribuyen a la autoimagen depresiva que pre-
senta José, asi como su escasa autoestima.
Reconoce que sus conductas y desenvolvi-
miento son menos efectivos de lo que eran an-
tes. Siente nostalgia del pasado. Asegura que,
pese a que su vida en juventud era mas dura
(no ha podido estudiar, ha trabajado duramente
en el medio rural desde muy pequefio, no ha
podido criar a sus hijos...), al menos no se en-
contraba solo como ahora.
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Carmen,
la tristeza en el cuerpo

PRESENTACION?®

Carmen tiene 65 afios. Es viuda y vive con
uno de sus hijos, separado de su mujer.
Posee un historial médico muy extenso. Su
deterioro fisico hace que Carmen aparente
mas edad de la que realmente tiene. Se en-
cuentra deprimida por la muerte de su marido
y por tener a uno de sus hijos en la carcel.
Cuenta con escasos recursos econdémicos y
su participacion social es minima, ya que solo
tiene contacto con sus vecinas. Vive encerra-
da en su problematica familiar y en sus males
fisicos. Es beneficiaria del servicio de
Teleasistencia de Cruz Roja y de algunas ayu-
das economicas.

CONTEXTO FAMILIAR

Yo naci en X [nombra el pueblo], al menos a
unos 200 kilometros de aqui. Tenia a lo mejor
10 afios cuando sali del pueblo y ahora tengo
los 65, muchisimos afios aqui en Cuenca.
Eramos muy unidos. Mi madre se murié muy
jovencilla. Tenia unos treinta y tantos afios. Se
murié de parto, de mi hermana, que también
ha muerto con 39 afios. La dej6 recién naci-
da, y mi abuela (que en paz descanse) y mis
tias la criaron. Ya murié mi abuela, ya mis tias,
mi tia Tina que también ha fallecido la tuvo
que tenerla.

iUf, uf, ufl Cuando se murié mi madre, mi her-
mano tenia 2 o 3 afiejos y yo tendria 7 / 8
afios. Mi hermano Lorenzo se fue a Castellon
siendo mayor; y alli se caso, tiene sus hijos y
alli tiene su casa. Asi que... jsufriendo toda la
vida!, no me llevo nada bueno, nada bueno.

En mi pueblo, tengo mis primos y se acuer-
dan de mi. Tengo seis hijos, y se me mato
uno con 22 afios, casado, ya lleva mas de
20 afios enterrado. Y tengo 10 nietos. La
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nieta, la que se murié su padre... que esta-
ba ella en estado de dos meses, mi nieta va
a ser ahora los 20 afios en el mes de los
Santos, el dia 12.

Y luego tengo a los otros cinco y... juno lo
tengo con la drogal... jHija mia! [Llora]

Y sale... y alli muy bien se porta y cuando
sale hija mia, se va con los mismos de siem-
pre y siempre hace alguna de Jaimito. ;Yo es-
toy sufriendo mucho! Estoy sufriendo, y que
lo diga es poco. Mi marido estaba de los
bronquios pero los disgustos se lo han lleva-
do antes [lo dice con lagrimas en los ojos, su
voz es entrecortada].

Entr6 en la cércel a los 15 afios y tiene ya...
44 | 45 afios. Entonces, toda la vida se esta
pasando ahi, toda la juventud, jhermosa mia!
itoda la juventud! Y le damos buenos conse-
jos, ahora no ha hecho na... jno ha hecho na!
Pero estd cumpliendo porque la cuenta ésta,
qué salié de un permiso de sabado a sabado
y se fue toda la mafiana, que vino a la Cruz
Roja, a tomar ese... jlo que se toma! El meta-
dona ese. Y vino a las 11hs, y no vino aqui a
la noche [se refiere a su casa] Y yo sufrien-
do.... jSufriendo hermosa mia! Me comia los
nervios. Y yo asomandome a la terraza en
camison, a ver si venia! Y ya me llamo la asis-
tente social de la cércel... j¢qué si ha venido
X [nombre a su hijo]'?, y le digo... jHombre!
No ha venido. Miré digale que se presente ur-
gente, rapidamente aqui. jSi no ha venido a
comer, ni a dormir, ni na! jYo qué sé! Luego
me vino... me vino colocao... ¢sabes qué?
Durmiéndose. Y me vino ensangrentado... se
me puso como la patena, jqué iba tan limpi-
co! jeh... eh...I Y como le dije: {TU que pien-
sas, asi vas a salir! Ahora le mandan los per-
misos y se lo deniegan.

Por eso, la asistente social me dijo: ‘va a es-
tar una temporada ahora, aqui descansando.
Le queda un afio y medio... qué tiene que es-
tar todavia’.
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Pero estoy mejor que este ahi jY que diga eso
una madre! Pero descanso cuando ésta ahi
metio, porque cuando sale a la calle estoy
asi, sufriendo. Se junta con todo lo desechao,
se junta con todo lo peor de Cuenca. Lo mis-
mo, y el que no lo hace, el otro lo comprome-
te... jy ya ésta! jQué una madre diga eso!
Pero es cuando estoy tranquila. jAsi que!...
No tengo mas que sufrimiento hermosa mia.

Me casé con 20 afios y él tenia 25. jY desde
que me casé, sufriendo toda la vida! Porque
él estaba de los bronquios, lo tenia mas en la
residencia que en mi casa. jCuantas veces he
tenido que llamar a la Cruz Roja con el apara-
to! Y siempre lo tocaba, a las cinco de la ma-
flana y las seis, y lo llamaba [lo dice con voz
quebrada entre lamentos], que un dia digo:
ique si molesto! Bueno... a veces, pisando
muchisima nieve para venir de la residencia a
casa para darle a mis hijos de comer, para te-
ner la comida cuando iban a trabajar, a la
hora.

Lo ingresaban unos dias, le ponian los aero-
soles, lo que hacia falta y en casa tenia el oxi-
geno. Le tuvieron que poner una maquina, alli
en mi casa, para cargarsela a la bombona.
iAsi que... no me llevo ninguna cosa buena,
hija mia!

Estuvo 13/ 14 afios con oxigeno, pues fuma-
ba muchisimo antes. Y bebia algo, jse le juntd
todo, se le junté todo!... Digo la verdad.
Pues, le dieron el alta el miércoles por la tarde
y el jueves a las doce de la madrugada, mi
chico llorando en casa, el pequefio. Liorando
a la vecina: ‘jSefiora Nieves, quiere llevar us-
ted a mi padre a la residencia que se esta
ahogando! Y ya tenia sus horas conta, tenia
la cara acorchéa de hielo, jasi, fria, fria! Y el
médico nos dijo: Esta muy mal de los bron-
quios, los tiene a los bronquios encharcados.
iComo siga asi, van a ser pocos los San
Migueles si sigue bebiendo y fumando! Y dijo:
‘si sigue bebiendo, si tiene que durar ocho
afios, va a durar cuatro o sino ninguno’.
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Se quité de beber y de fumar [lo dice con sollo-
zos] Ya no bebia, ni n4. Se iba al bar a jugar a
las barajas y se tenia que salir porque no podia
con los humos del tabaco y de humos de la co-
cina. Porque mi hijo, tiene un bar ahi en X [dice
el nombre de la calle] al lado de la iglesia, y él
iba a verlo, también a mi nieto, jY tenia que salir
porque no aguantaba, no aguantaba!

iMi marido, ha sido muy bueno, muy bueno!
Para estar aguantando, que he estado 44
afios casada, que llevabamos 44 afios casa-
dos. Ha habido nuestros mas y nuestros me-
nos, y la que diga que no discute en los ma-
trimonios jMiente con toda su boca! Me he
enfadado con él, no riflas de matarnos, ni
na... pero muchas veces se ponia el oxigeno
muy alto.

Mis otros hijos, son muy buenos. |Es que él
otro no era malo mujer! [se refiere al hijo que
esta en la carcel] pero como cat6, catd eso y
fue su perdiciéon. Me lo dijo: ‘{jAy mama a la
hora que me dieron esto de probar, ha sido
mi perdicion!’...

Los otros hijos los tengo casaos y el que se
murié. Se me mato con un cristal, que estaba
de camarero y se iba a la playa de vacaciones,
con sus jefes, su mujer y mi cufiada y mi cufia-
do. Se iban todos, tenian el apartamento ya pa-
gao, los dias que iban a estar. |Y se me mato...
hija mia! El dia siete de los San Fermines, han
hecho 20 afios. Mi nuera estaba en estao... si,
de dos meses escasos... iY qué ilusién que te-
nial Con lo que fuera. Y decia: ‘si es chico
mama, la Mari [se refiere a su hija menor] que
estaba en mi casa, sera la que lo llevara al chi-
co de paseo. jY no la conocid! Y tengo una nie-
ta, que es igual que mi chico... jlgual' Asi, cha-
teja la nariz, igual. Y mira el pobre, la primera
vez que iba a coger vacaciones. jMira qué va-
caciones! Desde entonces, qué yo ya no estoy
bien... jya no estoy buena!

Mi pobre hijo... le pusieron muchas transfu-
siones de sangre. Conforme se las ponian las
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tiraba porque... {Se corto la vena aorta! Se
desangro, jse murié desangraito! Asi qué...
i¢.qué me he llevado de vida hija mia?! {No me
he llevado nada bueno, nada bueno!

Los otros cinco me han salido bien, y mi mari-
do también, me enfadaba con él pero era
muy trabajador.

CONTEXTO SocCIAL

No me gusta salir, yo no salgo nunca. Solo
una vez, cuando vivia mi marido. Salimos en
una excursion de 1.500 pesetas y mi marido
dijo: ‘vamos que no vamos a ningun lado
nosotros dos. La excursion era de dos dias.
Fuimos a Madrid. Eso fue hace ya 7 afios o
mas después de darme la trombosis. Y des-
pués de eso, ya no fui mas a ninguna excur-
sion. jYa no he ido mas!

Mis vecinas son buenisimas, ellas me dicen que
me vaya pero me mareo mucho en los autobu-
ses. jMe mareo y me cuesta mucho pa subir al
autocar! Si me lo dicen las vecinas... Vente con
nosotras de excursion! Pero ya no son mas que
molestias, tienes que ir con el baston y los bol-
sos. Tengo este brazo como si no lo tuviera. j¢, A
donde voy?! jA molestar a la gente! y ando muy
mal. Me canso, me duelen las piernas... |Y pa
qué! Me tengo que tomar el X [nombra la medi-
cina para el corazén] a las 16 y 30hs todos los
dias. Me tengo que tomar la otra pastilla por la
mafiana, me tengo que tomar la de la tension,
me tengo que tomar la otra, que si tomo un dia
si y otro no. jAh, ah! jA donde voy! Y sin mari-
do... como no me puedo ir con él. jAsi que...
hija mia! He tenido muchas penas.

SALUD

He tenido una trombosis. Venia yo de por leche,
del supermercado. Traia diez cartones, cinco en
cada bolsa y estaba mi chico [se refiere al hijo
que esta separado], habia venido de trabajar. Y
resulta que vengo yo por leche y al llegar a mi
casa y se puso esta mano [sefiala la mano iz-
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quierda] se puso muy pesa, acorcha y muy rara.
iY que hizo mi chico! Se fue a la habitacion, me
dice: ‘jme voy a ver los toros... mama!’ Yo veo
de la blanco y negro y ti ves de la de color en el
comedor. iY que hizo... hija mia! Cerr6 la puerta
del comedor. Yo estaba senta... {Yo no sé qué
me dio en la cabeza que me levant6! Estaba
mas gorda que ahora. jAntes, estaba gordisima,
el doble de gorda, el doble! Pues... hija mia,
gué me daria en la cabeza que me levanto
como una pluma. jMe levanto de la sillal... Y jes
gué me levanto! Y me cai con lo larga que era.
Yo parecia un gato desmayao. jMe cai contra el
sillén! Y yo decia: ‘iAy, ay, ay hijo mio, hermoso
mio... ayudame!’ Intentaba levantarme, pero
toda esta parte [sefiala lateral izquierdo de la
cintura y de cadera] lo tenia como si tuviera plo-
mo, arena, un saco de arena. Me oriné y todo
en el suelo. Después de la preocupacion de mi
hijo, al otro dia aparecio con calenturas en la
boca. Mi chico, ya nervioso llamado a la Cruz
Roja, a la ambulancia. En esos momentos, vie-
ne mi marido, ve las luces todas encendidas de
la casa pero ‘¢,jQué le pasa a mamal?’ Le pre-
gunta a mi chico. Yo no sé por dénde habria sa-
lido mi marido, dejo todo abierto, se fue con la
moto y vino la ambulancia antes que mi marido.

Tras de la trombosis, tengo que utilizar el bastdn
porgue con este brazo [sefiala el brazo izquier-
do] no tengo fuerzas jNo tengo fuerzas! Cuando
tuve la trombosis, tuve unos dias de rehabilita-
cion, ahora no. Mira la diferencia entre un brazo
y el otro [se saca la chaqueta para mostrar su
brazo izquierdo], y se me queda el brazo engan-
chao y no puedo hacer na, se me cae todo de
las manos. Ademas, mire cémo tengo las pier-
nas [se levanta el pantalén un poco para que le
vea el tobillo izquierdo] jQué no piense usted
gue le miento! jQué yo digo la pura verdad! Mire
gqué manchas tengo, parece que tengo... iMe
da vergiienza! De ir con faldas.

Y también viviendo todavia mi marido... jHija
mia! Si parece que todo me ataca..., me salid
en la planta [sefala la planta del pie derecho]
un bulto como un garbanzo y que se me va
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para un lao y para otro. Y fui a un médico, de
aqui de la residencia y me hicieron el volante
de que tenian que operar pero no me di
cuenta, jhija mia! de decirle al médico que es-
taba con el X [nombra la medicina que toma
para el corazén] y ya no se atrevio el médico
a operarme. Dicen que éste... un bulto de
grasa pero que lo tengo entre los tendones y
iya no me dolia! Y ahora lo tengo otra vez.
Resulta que antes de darme las plantillas, me
tuvieron que hacer siete, ocho filtraciones en-
tre los dedos. Una jeringa asi de grande [se-
fiala un gran tamafio] yo me agarraba al mé-
dico, por poco no les rompo los botones de
la bata. {Y mi marido, me sujetaba... y de to!

Luego, me rompi la pierna izquierda también.
Me levanté al servicio y mi marido con el oxi-
geno puesto porque él dormia en una cama
y yo dormia en otra cerca de la ventana. Y
esa noche, me levante al servicio y sin darme
cuenta, le desempalme el oxigeno. jY claro!
Me levante y el pobre mio se estaba asfixian-
do, se le estaba resecando la garganta.
Cuando me di cuenta le digo: ‘ihermoso mio,
si te he desempalmado la junta!” y me dice...
‘ino pasa na hija mia!’. En la puerta del servi-
cio habia agua o una cosa escurridiza y me
cal de rodillas. iMe cai de rodillas hija mia! El
ruido ha sido un gachapazo, asi y todo, me
levante como pude... pero que hice, me
acosté, eso fue a las cinco de la mafana, a la
madrugada. jAy... hija mia! Qué dolor a la
mafiana, asi y todo puse el cocido jaun lo
puse al cocido! jQué dolores, qué chasqui-
dos! Se me puso la pierna como una bota.
Me tuvieron que escayolar. Me pusieron siete
vendas de escayola en la pierna. jHe pasao!
Estuve escayola desde la ingle hasta aca [se-
fiala, desde la ingle hasta debajo de la rodilla
izquierda] jUn mes, un mes y pico, asi! jCosa
buena, no puedo encontrar, porque una de-
trés de otra! La llevamos clara.

Luego me hicieron un raspao, un legado me
hicieron... aqui en la residencia. jAsi que,
quél... de to, de to.
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EXPERIENCIA LABORAL

Trabajé poco, digo la verdad. Estuve en una
posada, ya bastante tiempo, que tenia que
trabajar y fregar a rodillas y con esos estropa-
jos asperos los suelos. Tenia a lo mejor 15 o
16 afos, la luz de mi vida. jAhi no me dolia
na! jAhora me duele de to! Y fregar de rodillas
y de t6. Luego me casé y ya no trabajé. Y cla-
ro, después las tareas de la casa. jSi fuera
poco! Nos juntdbamos ocho, seis hijos y con
poco haber de esto [sefiala con los dedos in-
dicando poco dinero].

Mi marido era maletero, de coger maletas y pa-
guetes de la estacién. Luego se puso en una
obra. Que fue lo Ultimo que hizo porque se jubi-
lo de invalidez. Cuando era pequefio, le dio la
polio tenia 3 0 4 afiejos, y se qued6 mal de la
columna, con desviacion. Tenia un bulto asi el
pobre en la columna. Lo llevaron a Valencia, a
la Fe Y alli tuvieron que atarlo con tablas, con
correas, lo tiraban al mar para ver si podia gate-
ar. El Doctor Don xxxxxxxx de Valencia, ese fue
el que lo salvo. Y luego lo operaron del brazo,
gue se quedd asi con el brazo, rigido, inmavil,
le pillaron los tendones y llevaba una raja. Pero
con todo y con eso jHa trabajado! Eso me di-
cen mis vecinas: ‘el cacho de pan que se ha
comido lo ha sudado.

Algunas veces, le decia yo: ‘me voy a tener que
poner a fregar las escaleras...’. Y él me decia:
‘imientras yo viva, malo sera que no tengamos
tuy yo un cacho de pan para comer’.

FORMACION

No he ido a la escuela. jNada, nada! [lo dice
con sentimiento de pena]. Porque mi madre
se iba a segar y mi padre, y yo me quedaba
en una casa de campo, en una finca con mi
hermana [se refiere a la hermana que murié
de sarampion siendo muy pequefia] mi her-
mana pequefiaja y mi hermano. Y yo tenia
que prepararles a mis padres la comida, ir a
comprarles, y me quedaba cuidando a mis
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hermanos. Asi que no he ido a la escuela,
ieso es lo que siento!

Mi marido, todos los papeles, todos los pa-
peles me los hacia él. Me ha tenido todo solu-
cionao. Me hubiera gustado hacer algo de
crios, de cuidadora y esas cosas.

VIDA INTERIOR

Yo soy creyente. jMucho! Y ahora mismo, vie-
nen a mi casa y... digo la verdad, y vienen los
de Testigo de Jehova y jno les abro la puerta!
Porque yo creo en mi religién y no en ellos.
Porque si ahora mismo se esta un hijo murien-
do y tiene que dar un padre, y te dicen que tie-
nes que donar sangre para tu hijo. jY dicen
que no! Que los padres no la donan. A un hijo
que es tuyo jQué lo has pario!... Pues, yo no.
Yo creo en mi religién pero no rezo mucho.

Cuando estoy triste, me da por llorar, y me
entra asi una fatiga [lo dice en voz baja, des-
animada]. El otro dia, parecia que me salia el
corazon. Hay momentos que estoy solica,
solica. {Me inflo a llorar! EI domingo, estaba
solica comiendo, que mi chico [se refiere al
hijo separado que vive con ella] se fue a darle
una manecilla al otro [se refiere al otro hijo
que tiene un bar] y me acuerdo: la mesa que
se ponia, las sillas y que mi marido se ponia
en el frente jY no hago mas que inflarme a llo-
rar!' Y no saco na, y no saco na... hija mia.

Le puedo dar gracias a Dios porque tengo
unos nietos hermosisimos jHan nacido todos
bien! Y también, he tenido seis embarazos y
ninguno de mis hijos ha salido anormales.
Eso si, jLe puedo dar gracias a Dios!

VIDA ACTUAL

La gente deberia ser mas buena. Que para
cuarto dias, para cuatro dias que vivimos no
deberfamos ser asi. Ni tener envidias, ni renco-
res, ni nd. Lo mismo, con familia que sin familia.
iLa vida ésta corrompida y de t6... hija mia!
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Me preocupa mi salud, porque mientras que yo
viva pero... El dia que falte yo, aun esté por ese
otro [se refiere al hijo que tiene en la carcel]
iQuién lo va a querer! jQuién lo va a querer...
hermosa mia! jQuién lo va a querer! Sus herma-
nos no se van a hacer cargo de él. jNo se van a
hacer cargo! Y mi marido estando tan malo, que
mi marido en la segunda planta, que lo tuve
veinte dias, lo he tenido muchas veces, pero se
salvaba. Me dijo: ‘esta vez, estoy muy malo’.
Cogi6 un virus, una neumonia que ya lo termino.
Se quedo delgado como el baston. Y estando
tan malico. jY estando tan malo! Me decia: ‘no
le dejes abandonao a ese, no le dejes abando-
nao, que no le chilles, que no le echen sus her-
manos de la casa. Que la casa es para él que se
queda en la casa, él soltero, y el soltero es él. Le
pertenece de estar all’ [llora].

Veo mucho la television para distraerme.
Pues... veo cosas que estén bien, pero cuan-
do empiezan cosas que estan echando de
asesinatos, todas esas cosas, jno! jMe pongo
mala! Cuando hay muertes, y matan a las mu-
jeres... jeso no me va, me inflo a llorar! Veo al-
gunos programas, a lo mejor, “Donde estas
corazon”, que echan mafiana viernes o “Salsa
rosa” también. Mi marido me decia: ‘no hay
MAs programas que ver, esa gente no va mas
que a ganar dinero’. Mi marido ha muerto hace
17 meses, van a ser 18 el dia 26 de marzo. Se
me ha ido con él mis pies y mis manos. jMis
pies y mis manos! jEl me hacia mucha compa-
filal... jiMucha! jMucha! [llora] Que me decia él:
‘ihija mia! Reza que te dure, que te vas a ente-
rar cuando falte’ Y ahora me doy cuenta.

VISION DE FUTURO

En nacer y en morir Dios nos ha hecho a to-
dos lo mismo. Cémo el que tiene mas y el que
tiene menos, todos vamos a parar a la casa
grande... como yo digo. Qué es lo que pido.
Que mientras me pueda ir valiendo, que no
me puedo valer muy bien, pero mientras me
pueda ir valiendo... jvaya que vaya! ;Qué tar-
do méas? Pues bien... voy haciendo mis cose-
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jas, sin poder pero voy haciéndolas. Y ya te
digo, tengo unas vecinas, jUn mar de buenas!
Que no tengo guejas ninguna. Bien vengo de
comprar, ya salen a ayudarme a la escalera. Y
el otro dia, me subieron el carro hasta el se-
gundo, vivo en el segundo y tengo 10 a 12 es-
caleras pero me ayudan. No quiero molestar a
mis hijos, pedirles alguna coseja... jsi! Pero no
les molesto. Una de mis hijas, vive mas p’alla
de Tarragona y la otra mas p’ alld de Madrid. Y
eso me dicen mis chicas, mi pequefia y la
otra: ‘mama, si estuviera aqui... mas cerca’.
Ellas estan casadas y tienen hijos.

He pasado muchas cosas hija mia, pero aho-
ra estoy sin marido y con mi chico en la car-
cel. jUna pena de vida! Asf qué...

Comentarios al relato de Carmen

Carmen es un de ama de casa con bajo nivel
educativo, con una vida “tradicional” para una
mujer de un pueblo pequefio, dedicada al
cuidado de su familia, con pocos recursos y
escasa autonomia. Vive aferrada a un pasado
lleno de situaciones dolorosos, que le pesan
cada dia mas y que suman a un envejeci-
miento no saludable. A sus 65 afios, cdmo
ella misma expresa, “ha vivido mucho”, en-
contrandose ahora en una situacion de des-
animo y desmotivacion generalizada.

Su relato de vida comprende numerosos he-
chos traumaticos que se potencian por los roles
de género que debe asumir precozmente. Ha
sido huérfana de madre siendo una nifia, tuvo
que ayudar y cuidar a sus hermanos por ser la
hermana mayor, tuvo que sacar a su familia ade-
lante por haber estado casada con un hombre
siempre delicado de salud, y ha tenido siempre
Mmuy POCOS recursos econémicos. Asimismo, la
vida la enfrent6 ante la muerte de un hijo, cuanto
éste era aun muy joven, mientras que se mantu-
vo siempre atenta al cuidado de otro hijo, con
probleméaticas de adiccién y céarcel.
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Las tensiones emocionales del pasado si-
guen siendo una carga de presion en el pre-
sente, lo que hace que vea su futuro cargado
de angustia. Se siente impotente y su autoes-
tima es baja.

Carmen aparenta mayor edad de la que tiene
en realidad, aparece visiblemente agotada y
quebrantada. Como consecuencia de la trom-
bosis que ha tenido hace siete afios, presenta
dificultad para la movilidad en algunos miem-
bros de su cuerpo: brazo, mano y pierna iz-
quierda. Por esta razon, debe hacer uso perma-
nente de un baston para obtener mayor
estabilidad a la hora de caminar. Sin embargo,
su parte derecha no se ve afectada, ni sus otras
funciones y estructuras corporales. Posee muy
buena memoria, de corto y largo plazo, y no
presenta problemas digestivos, ni metabdlicos.

Podriamos decir que es en el area motora
donde tiene mayores problemas, lo cual difi-
culta las actividades mas cotidianas. Sin em-
bargo, procura llevar a cabo tareas del hogar
sencillas, tomandose su tiempo.

AuUn asi, Carmen sélo ve sus limitaciones y
deterioro fisico. Durante nuestra entrevista
expuso con detalles cada uno de los aconte-
cimientos médicos relacionados con su salud
y la de su marido. Estas manifestaciones,
guejas y malestares fisicos tal vez busquen
encubrir un estado emocional mas latente
adoptando, sin pretenderlo, una actitud victi-
mizadora. Esta actitud contribuye a una ma-
yor dependencia de los demas. De alguna
forma, Carmen se encierra en si misma y en
sus dolencias.

Por otro lado, no se relaciona fuera de su am-
bito méas proximo, a pesar de su trato amable
y carifioso. Se pasa mucho tiempo viendo la
television y sélo habla con las vecinas mas
cercanas. Su nivel de dependencia es posi-
blemente mas emocional que fisico, su auto-
estima es baja y tiene un pobre concepto de
si misma.
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Joaquin, el enamorado

PRESENTACION“®

Joaquin tiene 85 afios de edad. Vive con su
mujer en un piso céntrico de Cuenca. Tuvo
tres hijos, uno de ellos ya fallecido. Tiene nie-
tos y bisnietos. Mantiene muy buena relacién
con los vecinos y amigos del centro. Es jubi-
lado y no manifiesta problemas econémicos.
Se encuentra muy unido a su mujer y ambos
asisten al Servicio Diurno de Cruz Roja.

CONTEXTO FAMILIAR

Tengo 85 afios y medio como los burros [lo
dice con una sonrisa] pero estoy hecho un
chaval... jpara mi! Pero estoy mas para los
86 afios porque yo cumplo los afios el 7 de
enero, naci el 7 de enero de 1921.

Yo he nacido en X [nombra la calle dénde na-
ci6 en Cuenca], antes de llegar al paso de ni-
vel. Mi madre era de XXX y mi padre de XXX
pero se marcharon a Cuenca nada mas se
casaron.

Nos juntabamos seis de familia, de herma-
nos, mas mis padres ocho en total. Qué yo
era... habia una hermana después iba yo,
después iba Manolo, que era guardia de es-
tos de aqui, del ayuntamiento. Después iba
José, que era conductor que estaba en
Valencia. Después Valentin, que era de esto,
encofradores de las obras, y después la que
queda era mi hermana la Mari. Yo era el se-
gundo de los hermanos. La Unica que me
queda viva es la Mari, todos mis hermanos
ya han muerto. Pues, a mi hermana no la veo
mucho, no sube mucho porque también tie-
ne una hija que tienen un bar... jAlli en X
[nombra el pueblo]! Y ella solilla, se sube
para estar con su hija, también como esta
solita. Se le murié el marido hace tres afios y
esta sola... pues sube con su hija mas que a
verme a mi.

Yo me casé sobre los 24 afios, si, a los 24
afios ya me fui a vivir con mi mujer, jQué vive
todavia! iSi, y es muy guapa! Aunque lo diga
para presumir. Miré usted una fotografia [saca
su cartera que llevaba en el bolsillo del panta-
l6n] jEsta es la del dia de mi boda! Y esta es
la que le quiero hacer ver, porque estamos
mas de cerca... eso fue un dia que ibamos
por la calle y el fotégrafo se conoce que le
gustamos y pillo asi la foto como si nada. Mi
mujer iba con una bufandilla.

Mi mujer tiene ahora 83 y 85 que le llevo dos.
Ahora nos quedan nada més que dos [se refie-
re a las hijas]. Un hijo, me lo mato el tren, tenia
un taller de tapiceria, ahi X [dice el nombre de la
calle]. Que se enteraria de esas muertes...
iCuando lo maté el tren! [se refiere al accidente
de tren ocurrido hace unos afios atras en
Castilla la Mancha] jQue lo comunicaron por
ahi, por toda Espafia! Y de hijos mios, pues
gueda la Inés y la Carmen. Que una vive en
Madrid y la otra vive en Guadalajara.

De mi hijo [se refiere al que murid] tengo tres
nietos, tuvo uno que es bombero en X [nom-
bra la ciudad] que viene todas las semanas. Y
luego tengo otra que estaba de enfermera
también, que esta en un centro oficial... jya
mayor también! Y tengo el pequefio, el pe-
guefio que le llamo yo que me lleva a mi la
cabeza con 16 afos. Las otras hijas, estan
casadas... jUf, ufl Somos ya... mis nietos y
tenemos tres bisnietos.

iMis hijos no pueden ser mejores! Estamos en
un centro de aqui, el Centro de Mayores
Cuenca Il pero es por no estar en casa solos.
Ahora mismo la hija mayor y la pequefia dicen:
‘iMira padre! Van a venir a vivir con nosotros’, y
digo yo: ‘¢ porque vamos a ir con vosotros? y...
iN0 vamos mas que a ir a quitaros el tempo y la
comida de la boca!’. Y le digo mira: ‘como nos-
otros estamos en el Centro Cuenca Il [se refiere
al SED], ahi comemos, ahi pasamos el dia, y
por la noche como nos suben a casa y otros
dias nos bajan... jpues ya! El dia que peor este-
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MOos nosotros, si no tenéis mas remedio que
cargar con nosotros, porque entonces cargais
con nosotros...’

Porque creo, se lo he explicado bien, pero
mientras nosotros podamos valernos esta-
mos en casa los dos.

Le he inculcado a mis hijos... o que es una
cultura jeh!, O sea un comportamiento bue-
no, jUn comportamiento muy bueno! Porque
yo te voy a contar: la pequefia estaba estu-
diando porque yo he ganado para que estu-
diasen. Esa estaba estudiando y resulta que
le quedaba una para ser maestra, una asig-
natura en el plan viejo que se hacia antes y
ella dice: ‘ino quiero seguir! Dice... porque
tiene una polvorilla, asi [hace un movimiento
en su cuerpo dando a entender que su hija
tiene mal genio] ;Yo un dia le pego un golpe a
un chico!...” Asi decia. Y eso quedo asi de la
pequefia y dejo de estudiar. Y la mayor!
Estaba de encargada en un este... que esta-
ba aqui, en un taller de hacer jerséis y de to-
das esas cosas, estaba de encargada y
como la pequefia no quiso terminar de estu-
diar... pues entonces dijo la mayor: ‘ino quie-
res estudiar! Pues vente a donde estoy yo
para llevar el despacho’. Y de ahi salieron las
dos para casarse.

Se caso primeramente la mayor que él es im-
presor [se refiere al yerno] y estaba aqui en la
imprenta, pero ganaba poco y por eso se
marcharon a Madrid y ahi han tenido toda la
familia. Y la pequefia pues pilld y se cas6 con
un chico que era técnico de estos de televi-
sién y como aqui tampoco habia mucho suel-
do se marcharon a Guadalajara. Y alli han te-
nido toda su familia y luego él mont6 un taller
y alli tienen su vida [lo relata con alegria como
un cuento].

Mis hijas vienen a vernos siempre que pue-
den. jUf, uf! Para navidades viene mi hija la
mayor y para luego reyes ya sube la pequefia.
Vienen y estan un par de dias.

CONTEXTO SOCIAL

Al centro, vamos todos los dias. Ahi vamos y
comemos. Nos recogen la furgoneta por la
mafiana, ambulancia, y luego nos llevan por
la tarde a casa. Vamos para no estar solos en
casa, para no aburrirnos. Ademas mi muijer...
es que, desde que mataron al hijo tiene un
poquito la cabeza, un poquillo la cabeza [las
ultimas palabras lo dice en voz baja, sefiala la
cabeza con el dedo indice] y para que se dis-
traiga mas y esto, y para estar en casa los
dos solicos aht...

En el centro tengo muchos amigos y las chi-
cas que nos cuidan a mi me adoran. También
tengo buenos vecinos. Tengo una vecina que
es vasca Yy es peluguera. Lo que pasa... es
gue yo he sido muy mafioso y cuando yo veia
[se refiere a su vista] habia que hacer alguna
cosa en la escalera y ahi estaba Joaquin ha-
ciéndola, en el tejado pasaba alguna cosilla...
ahi estaba Joaquin porque yo era como un
comodin y {Claro!... c6mo no me van a apre-
ciar! En la casa no estamos nada mas que
tres vecinos. Tiene tres pisos, dos que son
antiguos y el que compré yo que era mas
moderno, que tiene los afios que yo tengo
casado, porque me sali6 cuando lo estaban
haciendo, cuando me casé yo y luego lo
compre y es donde vivimos. Pues, me llevo
yo y mi mujer con los dos vecinos jMuy bien,
muy bien!

SALUD

Mi vista no anda bien, es lo que me preocupa
porque yo salgo pa c4, salgo pa alla para to-
dos los sitios, y me defiendo como se debe...
iY claro! No puedo jY Ay quién diria este se-
fior! Y si quiero echarle la mano a alguien, no
puedo hacerlo bien. Aunque yo corro todo
Cuenca, empezando a andar yo sé por don-
de voy y todo. Ahora mismo, salgo yo de
aqui... tengo que ir pa cd, pa alla [sefiala con
los dedos de la mano como haciendo un plan
o recorrido]. Y el dinero lo veo bien, la hora
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también la veo que son las 12 hs. Ahora...
pero ya no [estas Ultimas palabras las dice en
voz baja, con incertidumbre] jEso es lo que a
mi me falta! Otras veces digo... le pido al de
Arriba: ‘{Qué no me quite mas! jQué no me
quite mas! jQué me pueda ir defendiendo!”

EXPERIENCIA LABORAL

Mi oficio ha sido chapista. jHe trabajado de
chapista toda la vida! Cuando me fui a la mili
tuve la suerte de estar tres afios y medio de
mili... ¢no? Y entonces alli trabaje en parque
y taller de automovilismo, que se hacia todos
los ministerios, todos de los del ejército. Y alli
estaba yo como paisano militarizado. Luego
ya me licenciaron y entonces habia un taller
de carroceria, me habria quedado alli como
paisano militarizado pero luego la familia me
echaba de menos y luego habia alli un taller-
cillo y... iTambién me coloque! Y empecé a
trabajar... y ya en un taller de ese que le
digo, estuve casi 25 afios y luego... hacia-
mos carroceria completa de autocar pero
luego ya lo llevaban unos de Talavera y luego
de ahi jval... se marcharon. Y entonces yo
me coloqué en Renault. {En Renault de co-
ches también! Y alli estuve hasta... otros 25
anos.

Yo trabajé, ya digo, en él ejercito tres afios y
medio, y luego alli pues... estuve veintitantos
en un lado y veintitantos en otro.

Y mire c6mo me portaria que cuando me ju-
bilé, me regalaron un reloj. Nos hicieron un
homenaje a mi mujer y a mi... jpor todo lo
alto! A ella, le regalaron una jarrita, una ban-
deja, cosillas asiy... jun manojo de flores que
era mayor que ella!l O sea que se portaron
muy bien, muy bien.

Luego querian que siguiera trabajando yo,
ipero no! Como digo yo, me he jubilado para
estar con mi mujer, me ha quedado un sueldo
para poder comer, ese trabajo para otro. jAsi
lo hice! Como se lo digo.
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Luego... yo jclaro! En el tiempo que utilizaba
estando jubilado, yo tenia mi coche y ya...
jala, a ver a la chica a Madrid! [se refiere a una
de sus hijas] jA ver a la otra a Guadalajara!
[habla de la otra hija] jA ver a mi hermano a
Valencia! He conducido bastante bien, no he
tenido nunca ningln accidente.

FormMACION

Yo tenia el graduado escolar y luego me licen-
ciaron en la mili y aprendi el oficio de chapista.

Yo he ganado para que mis hijos pudieran es-
tudiar pero la pequefia dej6 los estudios de
maestra. Eso si, tampoco cuando mis hijos...
los estudios no eran como ahora. Mis nietos,
han estudiado todos, casi todos. Los que no
han estudiado, tienen su oficio.

No he estudiado mucho pero tengo conoci-
mientos y sentido comun que te da la vida.
Yo he tratado con mucho personal, con to-
dos los afios que he estado trabajando, a lo
primero, yo tenia que recibir al cliente, coger
el trabajo que para eso ya digo... jme daban
doble sueldo y todo! Estoy acostumbrado a
tratar a una persona, no llegar y decir: ‘jala
esto! jAla lo otro... que tal y que cual!’ Hay
que tener un poco de sentido comdan.

VIDA INTERIOR

No soy de estos de que estan todos los dias
en la iglesia... pero yo no he pasado que no
vaya con mi mujer un domingo a misa. jTodos
los domingos con mi mujer a misa!

Porque a mi la vida... jme ha dado todo! Y
ino estoy renegado de nada...! iNi le tengo
odio a nadie! Lo Unico que tengo ahora, ¢a
qué no sabe... no se puede imaginar lo que
tengo?. Estoy alli en el hogar y hay alli un se-
fior que es un tiparraco [lo dice en voz baja 'y
con disgusto]. Habla muy mal de todos, y
unas palabras que yo jamas he oido. Y el
hombre enseguida se lia a discutir con uno,
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se lia a discutir con otro. Yo ya le dije el otro
dia: ‘mira oye... jconmigo no hable!...” Que le
digo de usted y todo y le digo: ‘conmigo
como si no estuviera aqui’. Y se lo dije a la di-
rectora y se lo dije a las chicas que estan al
cargo de nosotros. Yo a este sefior, prohibido
de que hable conmigo. Yo hablo con las chi-
cas.... Me adoran porque soy carifioso y de
todo. Ademas tengo un poquito de sentido
comun, pero ese hombre y jno le digo cosas
mas feas que habla de las chicas! |Y porque
habla este hombre de estas cosas ¢no? Qué
le estan limpiando el culo! [habla en voz bajay
con recelo] Tiene muy mala leche.

VIDA ACTUAL

En el centro hacemos muchas cosas. Asi
que... jAla! Alli que si hablas con una, con
otra, luego te mandan a hacer trabajitos que
estan muy bien. A mi me mandan a hacer
cuentas aunque estoy de la vista... que me
opero el XXXX... no sé si lo ha oido nombrar,
que sino hubiera ido a Madrid... después de
él estaba ciego del todo.

A mi las cuentas se me dan muy bien, y luego
te mandan dibujos para rellenarlos de pintura y
a mi mujer también le mandan cosas, 0 sea
que nos entretenemos mucho [lo dice con
energia y optimismo] Ademas, todos los dias
tenemos gimnasia, tenemos media hora de
gimnasia aunque yo ino es de hablar de mas!
Yo en casa, hada mas que me levanto, hago 23
movimientos de gimnasia, no es decirlo nada
mas. jMire usted! [se levanta de la silla en la que
estaba sentado, la retira un poco y comienza a
hacer gimnasia, se lo ve muy flexible y fuerte]
¢Ve como me agacho, muevo los brazos y las
piernas?... 23 movimientos jtodos los dias! Y
luego lo que hacemos alli y el dia que no lo
hago... jparece que me falta algo!

A milo que me preocupa, jes mi mujer! Porque
como tiene un poquito asi la cabeza... La esta-
ban tratando y ya la dejaron y porque como ya
ven que no adelantaba... jQué esta lo mis-

mol... jQué ya se cose las cosas, qué ya guisa
un poquete!... Un poco. Y le digo yo:
‘Encarnacion... aunque yo estoy asi de la vista
y digo la hora porque ahora son las 12hs...
pues yo tengo mas suerte ahora que tu...” por-
que iEso es lo que hay! [silencio].

Yo lo que he pensado, lo he cumplido
iPorque ha sido sacar a mis hijos adelante y
vivir sin que tenga mi mujer que salir a traba-
jar! He ganado para poderlos mantener, no
solo para comer, también divertirnos y eso...
Si he tenido que trabajar dos horas mas, las
he trabajado para llevar a mi familia adelante.

A pesar de mi vista, claro que veo la televi-
sion. No la distingo yo muy bien pero aun me
paso yo mis ratos cuando hay un partido de
fatbol jQué me gusta mucho! También los to-
ros me gustan, pero ahora me gusta mas el
futbol porque es que yo he jugado mucho al
futbol... jmuchos afos, eh! Luego ya esto,
cuando me casé dice la mujer... jeh! Ya se
acabo el fatbol, porque entonces no se gana-
ba como ahora. Ahora... pues ser futbolista
ganas, pero es que entonces jugaba asi
como dicen: jpor la cara! Esa fue la aficion
gue he tenido, eso y la pesca, la cafa. Yo lle-
gaba un domingo que en vez de meterme a la
taberna como muchos, a las partidas y esas
cosas, yo pillaba mi cafia y mi coche y me iba
a la orilla del rio a pescar un rato. Y me decia
mi sefiora 0 mi mujer, sefiora esta mejor di-
cho, pero mi mujer es mas corriente... Decia
ella: ‘jmira vete donde quieras! Para ti la ma-
flana pero la tarde es para los dos’.

VISION DE FUTURO

Pues mi muerte va a venir con calma. Pues...
lo voy a llevar, me parece bien. Yo se lo digo a
mi mujer: ‘el dia que me faltes tu antes estaré
yo muerto!” Yo tengo una mujer... jeh! Que
todavia no le he dicho jVete a hacer pufietas!
Y esa es una palabra... ya ve usted corriente.
iVete a hacer pufietas Encarnacion! No se la
he dicho [se emociona y se le llenan los ojos
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de lagrimas] iNo sél... Ya te digo, y es la reali-
dad, no saco cuentas y jsi estoy mintiendo,
que me quite Dios la poca vida que tengo!

Todo se me ha cumplido en la vida. Si alguna
vez, repaso alguna vez, algunas cosas, aungque
el piso que tengo... vivo en sitio muy bueno. Lo
Unico... que eso, que alguna vez, le he dicho a
mi mujer: ‘oye ¢por qué no compramos otro
piso... asi? Por si nos hace falta alguna vez o
para tenerlo ahi... Pero es lo Unico. Ella no me
ha dejado nunca hacer esas cosas, porque he
tenido cuatro perras y me ha gustado de mo-
verlas asi un poquillo. Y mi mujer me decia: ‘jte-
nemos a nuestros hijos bien!’

Y como te digo, yo me he casado y trabajado
mucho y con mis hijos cada uno tenia su di-
nero. Yo dejaba que ganasen para ellos, para
el dia de mafiana. Yo decia: ‘lo que ganas tu
para el Banco... lo que ganas ta también,
para vosotros para el dia de mafiana’.

Comentarios al relato de Joaquin

Con sus 85 afios, Joaquin se encuentra atra-
vesando un proceso saludable de envejeci-
miento. En la reconstruccion de su relato de
vida, vemos a través de su discurso como
tuvo una infancia sana, no sélo por tener las
necesidades basicas cubiertas, sino también
por haber tenido una familia que le dio con-
tencion emocional. En su vida se observa
como el tiempo y la suma de los afios concu-
rren hacia una misma direccioén; de estabili-
dad y de normalidad. Siguiendo otros perio-
dos de su vida, vemos como sali6é de su
familia nuclear para entrar al servicio militar,
luego se cas0 y trabajé siempre con efectivi-
dad y reconocimiento. Como él mismo verba-
liza: “Saqué a mis hijos, a mi familia adelante”.
Ya siendo jubilado, disfruta esta etapa con lo
gue mas le gustaba hacer; se dedica a la
pesca, a pasear con su mujer y a salir de via-
je en coche.
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El transcurrir de la vida sin grandes sobre-
saltos, sin cambios significativos en el entor-
no laboral y familiar favorecieron y reforzaron
su adquisiciéon de habitos. Joaquin ha sabi-
do promover y desplegar estrategias fisicas
e intelectuales, de recursos de aprendizaje,
que le han valido para poder mantenerse en
forma, comunicarse e interactuar con su fa-
milia, en el trabajo y en su vida comunitaria.
La pérdida de la vista es uno de los temas
que mas preocupa a Joaquin. Si bien lo
acepta con cierta resignacion, percibe que
este hecho lo limita y en ocasiones se agobia,
cuando otros deciden ayudarlo. Asi, no los ha
manifestado la técnica del programa que lo
conoce y trabaja con él.

Actualmente, al encontrarse con una vision
disminuida (que es mas deteriorada de lo
que él admite en realidad), se ve afectada
también el area de movilidad y desplaza-
miento, ya que depende de otra persona
para andar y moverse en sitios poco familia-
res, o para subir y bajar escaleras. Puede re-
alizar muy bien actividades motoras volunta-
rias, le agrada hacer gimnasia, pero tiene
dependencia de tipo ligero para trasladarse
y ser mas eficaz en lugares nuevos. No obs-
tante, no requiere de bastén o andador para
desplazarse.

Otro motivo que preocupa a Joaquin es el es-
tado de salud de su mujer. El se siente ena-
morado de ella, manifiesta que ambos estan
muy unidos emocionalmente. No proyecta su
vida, si no es a través de su mujer. Al hablar
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de ella, se emociona y la valora muchisimo,
como esposa y como madre. La pérdida de
memoria de su mujer también lo afecta a él
psicolégicamente, ya que no logra interiorizar
dicha perdida y ésta es un area que deben
reforzar siempre sus cuidadoras del SED.

Joaquin es una persona vital, a la que le gus-
ta distraerse y hacer cosas nuevas para no
aburrirse. Tiene conciencia de su edad y de
los cambios en su cuerpo, asi como una acti-
tud serena ante la muerte.

El apoyo social que recibe en el Servicio de
Asistencia Diurna es de una enorme importan-
Cia, porque a través de éste siente mayor auto-
nomia para €l y su mujer. El apoyo social es sig-
nificativo, no sélo como fuente de bienestar
psicolégico y social, sino porque tiene impor-
tantes repercusiones sobre la promocion de la
salud y la prevencion de enfermedades.

El centro crea una atmosfera de comunica-
cién, fomentando las relaciones con los de-
mas y promueve en Joaquin el interjuego de
asertividad y de empatia en la comunicacion
verbal y no verbal. A su vez, refuerzan en él
los lazos sociales ya existentes y promueve
todo tipo de actividad agradable. Teniendo
presentes las ventajas y limitaciones de
Joaquin, su nivel de dependencia es de tipo
menor, en parte debido a su historia personal,
en parte a la estabilidad emocional que le
permite el seguir viviendo con su esposa Y, fi-
nalmente, gracias al apoyo externo que reci-
be a diario.
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Elvira,
una vida de cuidadora

PRESENTACION*

Elvira tiene 79 afios de edad. Vive sola en un
barrio obrero de Cuenca. Estéa soltera y no
tiene hijos. Es muy creyente y practicante de
la religién catolica. Padece osteoporosis en la
columna vertebral y, por esa razoén, tiene
afectada sus cervicales. Participa del Servicio
de Teleasistencia de Cruz Roja.

CONTEXTO FAMILIAR

iUf, ufl... Te lo voy a resumir, voy a ir muy ra-
pida porque aunque yo tenia menos de 10
afos me acuerdo perfectamente de todo lo
que pasé. Entonces, voy a empezar. Yo naci,
mis padres son de un pueblo X [se refiere a
un pueblo de la provincia de Toledo] bueno mi
padre no era exactamente de alli, era de X
[cita otro pueblo de Toledo], pero es igual que
usted ponga que era de X [se refiere al primer
pueblo mencionado] porque se casé con mi
madre que era de ahi jeh! Bueno... pero yo
naci en un pueblo X [hace referencia a un
pueblo de Ciudad Real], pero siendo una nifia
regresamos al pueblo de mi madre, Y yo la ni-
fiez la pasé ahi, con mi madre, mi padre, mis
tios y mis abuelos. Pero como mi padre tra-
bajaba en correos lo destinaron al pueblo de
Ciudad Real donde naci aunque luego regre-
samos de nuevo a X [pueblo de Toledo].

Somos seis hermanos, yo la segunda.
Primero estaba mi hermana Julia, luego yo y
cuando naci mi padre mird el calendario y
dijo: ‘mira hoy es Santa Elvira’, jMi Santa!
Esta enterrada en las catacumbas de Roma.
Naci el 1 de mayo.

Pues... cuando yo vine a Cuenca, tendria
veintitantos afos, exactamente no me acuer-
do pero podrian ser... bueno, podrian ser 24,
25 0 26 o por ahi mads o menos. Me vine a
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Cuenca por problemas de salud, que me te-
nian que operar, y la operacién me la hicieron
aqui [sefiala la pierna derecha] que fue... fije-
se en 1955 mas o menos. Me operaron de la
columna y vine por el motivo de que no tenia
salud y me tenian que operar y ahi en el pue-
blo no habia medios y, a través de una monja
que iba mucho a X, a visitar mucho y mira,
me dijo: ‘te voy a hacer unos papeles para
gue te operen en Cuenca -porque la columna
me dolia mucho-, a un sitio bueno que ope-
ran de los huesos’. Y me operaron aqui.

Mi madre muri6... hard como unos 17 o 18
afios. Muri6 ya de 85 afios cumplidos. jSi con
85 afios!

Pues... con mis hermanos, sabes lo que pasa,
yO SOy mayor ya... Y a mi no me apetece ir de
viaje, mis hermanos estan en Madrid, tengo
otra hermana que es méas pequefia que esta en
un pueblo de Toledo, esa es muy mayor, esta
en un centro de mayores, jesta bien! Pero...
¢sabes? Tenemos comunicacion, pero no es-
tamos juntas... jclaro! Nos comunicamos de
vez en cuando, y una vez que otra viene a visi-
tarme... Tengo otra hermana también. jAqui en
Cuenca estamos dos! La mayor esta soltera,
esta trabajando en una casa, que lleva 50
afios, {50 afos! En una casa. Esta con los se-
fiores, jEsta con los sefiores! Que ya son muy
mayores pero es como si fuera una hija mas.
No tienen nada mas que una hija, y esta casa-
daya. Y con eso te digo todo... a mi hermana
le da pena irse de la casa y dejarlos ya tan ma-
yores. Asi que de momento esta ahi.

Yo estoy soltera. Pues... pienso que si me
hubiera casado habria sido una buena madre
y una buena esposa... No estoy presumien-
do. Bueno... yo me conozco, entonces...
juno se tiene que conocer y sé como soy!...
ieh! Yo habria sido una persona muy respon-
sable... si hubiera tenido hijos, de mis hijos,
pero entonces, no es que me hiciera un pro-
poésito... Yo como vivi con mi madre, y sé lo
que ella hizo por nosotros, yo dije: ‘iMi madre
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tiene que estar cuidadita! jeh! Aunque yo no
me case, iNo me importa! Mi madre lo prime-
ro’, jy ya éstal jya esta todo dicho! Asi... pero
hubiera sido una buena madre, muy respon-
sable... jUna buena madre!

CONTEXTO SOCIAL

Bueno, yo tengo muy buenos vecinos y me
llevo muy bien con ellos. Si necesito algo...
puedo saber que ahi estan. Tengo una veci-
na, que tiene una copia de mi llave, de mi
casa por si me pasa algo y por si yo he salido
de casa sin llaves y ella me deja las otras. Eso
no ha pasado nunca pero... ahi estan.

Yo soy amiga de mis amigos y ademas ellos
pueden contar conmigo para que les eche
una mano. En la parroquia tengo muchas
amigas, nos vemos casi todos los dias. Con
Carmen salgo todos los dias a andar a dar
paseos que me hace muy bien.

La persona mas querida, jla mas querida!
Porque es con la que he estado toda la vida
es mi madre. Eso para mi... jEs mi madre! Ha
sido lo mejor, ademas ha sido una madre
buenisima. Una madre que hemos sido seis y
nos ha cuidado a las mil maravillas porque
estaba siempre pendiente de nosotros.
iAunque no tenia medios! Lo importante, es
que siempre estaba ahi. jAhil Para mi el ser
mas apreciado y mas querido, es mi madre.
Ha influido de un modo muy importante, por-
que yo he sufrido con ella, he trabajado con
ella, jtodo! Entonces, la persona que mas ha
influido y méas he querido y que sigo querien-
do es mi madre [se emociona].

SALUD

Estoy bastante fastidiada de los huesos, las
lumbares y cervicales me duelen bastante...
pero bueno, como yo me muevo mucho por-
que me tengo que mover jClaro! Me tengo
gue mover porgue si me paro, ya no... enton-
ces pues me muevo bastante. Voy todos los

dias, a ser posible, casi todos los dias voy a
andar una hora.

iSi! Voy a andar una hora y estoy siempre en
activo. Ademas, tres veces me han operado
de la hernia, hernia de la ingle, eso es una
cosa que si la tienes no puedes coger fuerza.
También estoy operada de la columna...
hace muchos afios, me quitaron un hueso de
la tibia y me hicieron un injerto ahi atras [sefia-
la la columna] o sea... Estoy operada de este
pecho [sefala el pecho derecho y se rie]. Me
conservo bien, me conservo bien porque es-
toy siempre moviéndome.

Mire, ¢ve los dedos? [ensefia los dedos de
ambas manos] los tengo deformados de la
artrosis, pero como hago ejercicios, hago co-
sas con las manos... jEso es bueno! Y mo-
viendome al andar pues... también hago ejer-
cicios o sea que...

Lo que no puedo es coger peso. Una sefiora
gue vive también en mi barrio va a casa a
ayudarme y me hace todas las cosas gordas
porque... jya no me conviene! Ni subir, ni ba-
jar escaleras. Ahora, para el mantenimiento
de la casa, para cuidar de mi misma, para ha-
cer mi comida, eso lo hago yo... jEso sil Y
voy funcionando y gracias a Dios, la esta, la
cabeza la tengo bastante bien...

Quitando que va la mujer a hacerme la limpie-
za, yo tengo el telefonillo, hasta ahora... me es-
tan llamando una vez al mes, me llaman todos
los primeros... también me han llamado en es-
tos dias por la ola de calor. Me llaman para sa-
ber como estoy... luego me dijeron que iban a
llamar dos veces, el dia 1 de cada mes y a me-
diados, el dia 15 por ejemplo. También nos lla-
man para felicitarnos por los cumpleafios,
siempre ese dia, yo cumplo el dia 1, pero si otro
cumple otro dia lo llaman también para felicitar-
lo... 0 sea que estoy muy contenta. Son muy
carifiosas las chicas, y estan muy pendientes
de nosotros, los mayores. Eso... jEs muy im-
portante para nosotros!
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EXPERIENCIA LABORAL

Cuando yo vine a Cuenca por la operacion de
la columna con mi madre, estoy viviendo aqui
hace cuarenta y tantos afios. Estuve con mi
madre todo el tiempo. Estuve trabajando en
el mismo hospital que me operaron, las dos,
mi madre y yo. El hospital de Santiago que si-
gue con enfermos y que en aquellos tiempos,
ya era el Unico centro que habia en Cuenca.
Alli, iban pues todos los enfermos y me ope-
raron a mi. Y luego cuando estuve buena, es-
tuve con mi madre trabajando en la cocina.

iSi! Porque... y luego nos dieron estos pisos,
y ya vivimos alli desde siempre. Mi madre al
principio que nos salieron y nos dieron estos
pisos, estaba bastante bien, ella, o sea, hacia
la compra, ella hacia las cosas en casa, iba
todos los dia a misa porque ella era muy cre-
yente, muy devota, iba a misa todos los dias.
Luego ya a medida que iba pasando el tiem-
po, ella ya se iba olvidando de las cosas de la
casa... ien fin! Y ya hasta que murié la he
ayudado... {He estado toda la vida con ella!

Trabajé en la cocina del hospital bastantes
aflos. Yo tengo pensién... pero es que yo
tengo pensién, la pensidon que cobraba mi
madre, porque como yo estoy soltera y yo
estaba con ella, es la pension que me hacen
a mi. Mi madre, estuvo trabajando alli como
veintitantos afos, estuvo trabajando todo el
tiempo y luego al morir ella, me pasaron a mi
la pension.

FORMACION

Cuando estabamos en el pueblo de Toledo,
estabamos en la guerra civil, y mi madre se
quedo viuda, porque mi padre se muri6 en la
guerra civil, al terminar la guerra civil. Yo ten-
dria 9 0 10 afios, si 9 o0 10 afios. Y la pasa-
mos bastantes duras! jeh, eh! [lo dice con
una sonrisa irénica] ¢Sabes? La pasamos
bastantes duras. Y ahi se interrumpieron los
estudios! Si habia alguna escuela, iban las
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personas que tenian un poquito de dinero
porque los que no tenemos, teniamos que ir
a trabajar el campo. Cuando ya no podiamos
mi madre nos mandaba a trabajar o sino yo
tenia que cuidar de mis hermanos mas pe-
quefios.

Yo lo que sé, si he aprendido algo... fijate, es
en un curso ya de muy mayor en una escuela
que hay al lado de la casa. Un curso para
mayores, y yo aprendi cuentas, aprendi a es-
cribir un poco, a leer, leo mucho porque me
gusta leer mucho. jY yo estudios no he teni-
do! Lo que sé es para arreglarmelo... jnada
mas! Porque no he tenido la oportunidad de
haber estudiado... jAsi de claro!

A mi me gusta mucho la historia, jUf, ufl A mi
la historia me encanta... jpero bueno! Cémo
no he tenido esa oportunidad, no sé lo que
hubiera elegido porque me encanta... a ver si
lo digo jel ejercito! [se rie] {Vete tl a saber! Tal
vez, habria ido al ejército. jMe encanta el ejér-
cito! Me gusta la disciplina que hay, porque
yo el dia de las Fuerzas Armadas estoy vien-
do toda la mafiana la tele. ¢(No creas que
todo el mundo sabe mandar? jMandar y
mandar bien! jeh! Mandar bien y con justi-
cia... ahi entra todo. Y no decir pues... ‘aqui
se hace lo que yo diga’, ino! Asi no se hace,
hay que saber mandar y mandar bien.
Bueno... a mi, me gusta la disciplina, y cuan-
do van esas formaciones, jme pongo con una
emocion grande! Me gusta como lo llevan a
raya, que ahi no hace cada uno lo que quie-
re... no es como las cosas de hoy. Que ya los
hijos ni caso hacen a los padres, ni nada.
Entonces, yo soy una persona que me gusta
el orden, me gusta que las personas se res-
ponsabilicen de sus cosas.

¢Porqué la juventud ésta tan perdida?, ¢ por-
que hay tanta droga?, ¢porque hay tantos
asesinatos?, ¢porque pasan estas cosas tan
atroces? jPorque la juventud... no esta infor-
mada como debe de estar! jeh! Para pensar
un poquito en el projimo, en los demas...
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iEllos como hoy en dia lo tienen todo en ban-
dejita! Si los hijos no valen para estudiar por-
que los padres los obligan y gastan dinero,
ique los pongan a trabajar!... ¢no te parece?

Me fastidia mucho la droga, todas estas muer-
tes que hay con las mujeres. El mal trato que
hay con las mujeres, el marido que se cree que
tiene derecho sobre las mujeres... pues hay
tantas cosas. jNo me gusta la guerra! La guerra
de Irak, cdmo estan matando nifios, masacran-
do ahora a tanta gente... porque Estados
Unidos o quién haya sido, le haya dado la gana
de jcrear una guerra que no tiene pies ni cabe-
za! jeh! Me molesta mucho.

Ademas, soy muy amante de la naturaleza y
gue envenenen todo... jestdn envenenado
las aguas, el planeta! Eso me saca de quicio.
Soy muy amante de la naturaleza y de los ani-
males. ¢Porqué algunas personas odian a los
animales? Vivo en un barrio y hay mucha
gente que odia a los pajaros, lo espantan, si
pueden los matan, les molestan que estén
posados en los arboles. Yo qué sé! Hay mu-
chas cosas que me molestan.

Yo casi todos los libros que tengo en casa
son de historia y los he leido a todos. A ve-
ces, leo el diario de Cuenca, cuando puedo,
lo suelo leer. No lo compro porque vale dinero
y la pension que tengo es pequefia y no lo
compro todos los dias. Pero, si viene algo asi
de alguna extraordinaria, como por ejemplo
las ferias, si es algo que me interesa lo com-
pro. Lo suelo comprar pero jvamos... por lo
general el periédico no lo compro! Pues...
también tengo dos o tres libros del Papa.

VIDA INTERIOR

iDios para mi, lo es todo! Yo sé que él es el
que me da las fuerzas y la moral que necesi-
to. jY ademas... estoy convencida! jEsta ahi
conmigo siempre! Yo digo, voy a andar y
digo: ‘iSefior! ¢ TU estas conmigo? Porque
me muevo, porque veo, porque 0igo’. Yo ten-
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go una fe profunda, y creo de verdad, de ver-
dad en el Sefior y la Virgen. jSé que ellos me
ayudan! Estoy sola y no estoy sola, iEllos es-
tan ahi! Son mi fuerza y mi moral.

Si me pongo triste, sé que estan ahi, pero es
gue... Yo SOy una persona que tengo mis ra-
tos, que jclaro! Me pongo triste algunas ve-
ces, pero soy una persona gue tira p’ alante.
Tengo mucha teson, me gusta hacer cosas,
cuando se me viene algo encima digo: ‘esto
lo tengo que superar’. Soy una persona con
mucha energia. Entonces, en cuanto a Dios,
estoy totalmente convencida y segura de que
€l me cuida. Yo digo: ‘it me cuidas Sefior! Y
me das la fuerza y la moral que necesito’. jY
para mi lo es todo!... jAsi de claro!

Lo que mas me hace sufrir es la guerra, la
emigracion, esa gente que haya tenido que
salir de sus respectivos paises para andar por
ahi deambulando. Toda la gente que anda
muriendo en el mar, que se dejan por ahi la
piel. iYo qué sé! Pues eso me hace sufrir mu-
chisimo, soy una persona muy sensible. Y en-
tonces, como he pasado muchas necesida-
des y he pasado hambre sé el motivo por el
cual esa gente se lanza, sin pensar lo que les
puede pasar en el camino. Y en ese aspecto,
iSufro mucho! Me preocupa mucho, yo
digo... le pido al Sefior: ‘¢por qué tiene que
pasar todo esto? ¢Qué pasa?’.

Yo creo que lo que pasa es que las personas
no somos buenas. Hay mucho egoismo,
unos tienen todo y otros que no tienen nada.
iAsi de claro! Es asi... yo sufro mucho por
toda esa gente.

VIDA ACTUAL

Yo siempre estoy en activo. Estoy en la parro-
quia también, de alli, de al lado de casa. La
parroquia de La Paz que colaboro. Colaboro
en todo lo que pueda hacer... cosas de
cuentas, y eso no. jClaro! Pues... alli en la pa-
rroquia desde casi siempre ha habido herma-
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nas misioneras del XXXXX, que llevaban todo
el tinglado de la iglesia. Y claro, hay que pre-
parar las cosas de misa, las salvas hay que
lavarlas, todo lo que lleva consigo el parroco.
También, hay que ver los purificadores, la ma-
nutencién en general de la iglesia. El altar, a
menudo hay que limpiarlo, hay que repasarlo,
sacar el polvo y esas cosas. Hay que hacer
muchas cosas, todo lo que se ensucia ahi,
hay que llevarlo y lavarlo en casa. También,
hay bautizos y bodas y hay que prepararlo
todo.

Somos dos grupos. Unas van a las mafianas
a hacer la limpieza de la iglesia y otro grupo
conmigo pues por las tardes. Pues... por las
mafianas, las mujeres friegan el suelo porque
yo, ni puedo levantar cubos, no puedo levan-
tar peso, pero por las tardes hacemos mi gru-
po todo lo demas.

Pues... la diferencia de ahora con la vida de
antes es que no valoramos lo que tenemos.
Yo me he tenido que ganar el pan con mi
trabajo y mi sudor. jValoro lo que tengo,
aprecio lo que tengo! Antes, se respetaba a
los padres, a los abuelos, ahora, no. Las
personas nos hemos vuelto muy descuida-
das. Las calles, consideramos las calles
como basureros, llevan los perros a los par-
ques... que los parques estan muy cuida-
dos porque el ayuntamiento los cuida, se
gasta mucho dinero, luego van y lo patean
todo... se cargan las farolas, rompen los
bancos, las papeleras... jEso me saca de
quicio!

La juventud, no valora lo que tiene. {No lo
ven! Porque les han dado todo. jAla, toma,
toma! Hay que darles una buena educacion a
los hijos. Aunque yo no esté casada he pasa-
do por muchas cosas y he tenido que cuidar
a hermanos mios més pequefios, entonces
hay que educarles con rectitud, y decir: ‘ta
tienes que responsabilizarte de esto y de
esto’. Una buena educacion y entonces van
por las calles y respetan las cosas.
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Y la television... El vocabulario que hay de
malo! Eso también me molesta mucho, la te-
levisién no es el ejemplo, que no digo que
sean todas las cadenas, pero hay unas cuan-
tas. jHay unas cuantas!

Yo veo siempre los telediarios, me gusta estar
informada. El telediario procuro no perdérme-
lo. También, todos los programas que hay
culturales, si puedo verlos, lo veo. Veo mucho
la segunda porgque soy muy amante de la na-
turaleza, tengo todas las cintas de Rodriguez
de la Fuente jQué pena que muriera ese
hombre!... Con el bien que estaba hacien-
do... pero bueno, jel trabajo esta ahi! jLo que
hizo esta ahi! Y ahora sale otro en la segunda
cadena... jque oye! Tiene la voz parecida,
¢sabes? Me gustan los documentales, las
cosas de la naturaleza, los programas cultu-
rales, siempre que tengo tiempo los veo.
Ahora, detesto los chismes, esas cadenas...
gue van a sentarse ahi, a hablar de cosas que
no les importa a unos ni a otros. Unos perio-
distas que no tienen moral... {ESo me moles-
ta muchisimo! [se rie] Y que suelten tacos,
porque en los medios publicos, hay que ser
educados. No se puede meter esas palabras,
porque hay nifios, y las escenitas de los be-
suqueos, de las camitas... jEn cualquier mo-
mento! Pero... iSi, es que hay nifios! Los que
dirigen las cadenas, tendrian que ser mas
responsables. Si los nifios, no aprenden co-
sas buenas, todo se va al traste... Y los pa-
dres, que muchos no son asi, hay algunos
muy responsables... lo dejan ver todo a los
nifios. Dejan a los nifios a su aire... jEso, no
es asf... eh!

VISION DE FUTURO

Cuando el Sefior me llame iré, no le temo a la
muerte. Solo le pido no sufrir mucho y que
me dé toda la fuerza y tranquilidad para
aceptarla y que venga con suavidad.

Bueno... no es exactamente un suefio pero
como yo naci en X [se refiere al pueblo de
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Ciudad Real que dejo siendo muy pequeria]
entonces, estoy con la cosa de verlo, no
quiero morirme sin conocer X que es donde
naci yo. Y... ese de momento, es una cosa
que le estoy dando vueltas en la cabeza, y en
algin momento dado pues... voy a coger,
voy a tirar de un sobrino, porque yo tengo un
sobrino que es un sol. Le voy a decir: ‘coge el
coche, y me llevas a X’ [dice las ultimas pala-
bras lo dice con humor] ‘{Qué no quiero morir
sin ver la iglesia donde me bautizaron y don-
de estan mis papeles’.

Comentarios al relato de Elvira

Elvira representa menor edad de los 79 afios
que tiene. Casi no tiene arrugas, es delgada y
elegante al caminar, aunque dispone de un
baston para ayudarle a conseguir mayor es-
tabilidad y equilibrio cuando camina.

A lo largo de su relato de vida, vemos un con-
texto histérico enmarcada en la guerra civil y la
repercusion de estos acontecimientos en su
entorno familiar. Perdié a su padre siendo una
nifia, y al ser una de las hermanas mayores,
debid ayudar a cuidar a sus otros hermanos.
Cuidar, trabajar en casa y en el campo e inte-
rrumpir los estudios fueron hechos y situacio-
nes traumaticas que configuraron una realidad
de la época y que determind el destino de mu-
chas familias, particularmente de las mujeres.

A Elvira le hubiera gustado estudiar, ser histo-
riadora o militar, le hubiera gustado saber
mas, para desenvolverse con mayor eficien-
cia y eficacia. Aln asi, siendo ya mayor, obtu-
vo el graduado escolar en la escuela para
adultos, informacién confirmada por las técni-
cas del programa.

En la actualidad, su vida es dinamica, no sélo
se preocupa por su salud, ya que procura su

cuidado y control personal, sino que también
participa activamente en la vida comunitaria.
Trabaja con dedicacion y ahinco en la parro-
quia del barrio, demuestra interés y le exas-
peran las cosas que no funcionan en la socie-
dad; de lo mal que los padres educan a los
hijos, y de la poca “conducta civica” que tiene
la sociedad en general.

Se muestra muy activa y participativa por su
profunda conviccion religiosa, que le permite
entender y justificar la vida bajo estos princi-
pios. Su sentido de espiritualidad en la fe ca-
télica es un indicador valido en su vida interior
y pronostican un saludable desenlace en el
futuro. Es una mujer conservadora, educada
bajo los codigos de la época, pero es facil
observar en ella un proceso saludable de en-
vejecimiento.

Si bien presenta un deterioro evolutivo en los
huesos, y su visién se encuentra reducida, su
nivel de dependencia es leve. Su aspecto
mas saludable es su fortaleza interior, su te-
sOn y energia. Tiene problemas de salud 16gi-
cos de su edad, pero no se muestra vulnera-
ble, al contrario, despliega vitalidad y empatia
con la vida.

Su vida social es muy activa, ya que solo dice
ver la television cuando tiene tiempo, trabaja
todos los dias en la iglesia y, dentro de este
contexto, recibe toda la contencién emocio-
nal y relacional que necesita. Ademas, tiene
recursos para mantener y reforzar sus amis-
tades y su tejido social.

Solo su edad ya avanzada, y el hecho de vivir
sola, se convierten en factores de vulnerabili-
dad, mas que nada en su vida futura. A tra-
vés, de Servicios Sociales y Cruz Roja se ha
coordinado el servicio de Teleasistencia.
Dicha medida preventiva, promueve y da so-
porte en el futuro el apoyo sanitario y social
que Elvira pueda necesitar.
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Entrevistas realizadas en la Fundacién Gil
Gayarre

La Fundacién Gil Gayarre, es un complejo re-
sidencial concertado que dispone de fondos
tanto de la administracion publica, como de
una congregacion religiosa. Su intensa activi-
dad con personas con discapacidad intelec-
tual es reconocida fueras de las fronteras de
la Comunidad de Madrid. Se ofrecen los si-
guientes Servicios:

e Servicio: Educacion Especial: con 15/ 18
alumnos.

e Servicio de Orientacion Ocupacional: con
mas de 200 personas discapacitadas en
los talleres.

e Servicio de Residencias: 3 residencias
distribuidas por médulos, segun niveles
de autonomia.

e Servicio Tutelado en Majadahonda: 2 pi-
s0s, uno de chicos y otro mixto.

Se visitd y observé el funcionamiento de
cada uno de los médulos residenciales, asi-
mismo, fue el sitio donde se habld con los
cuidadores y se entrevistd a cada uno de los
usuarios.
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Victor,
su hogar en la residencia

PRESENTACION

Victor tiene 47 afios y vive desde los 14 afios
en una de las Residencias de la Fundacion.
Es uno de los residentes que mas tiempo lle-
va en la institucion, es reconocido y conside-
rado como “jefe” por todos. Su diagndstico
es discapacidad intelectual leve por posibles
secuelas de poliomelitis.”* También en la pu-
bertad se le diagnosticé una enfermedad de-
generativa, que le ha afectado su movilidad.
Actualmente para desplazarse utiliza silla de
rueda electrénica.

CONTEXTO FAMILIAR

Yo llevo aqui desde el afio 74, mi madre la
perdi en el parto. Segun naci murié y mi pa-
dre muri6 en el 83.

Tengo dos hermanas, no vienen a verme,
nada [hace un ruido con la boca como ne-
gando]

No viene nadie y yo estoy asi muy a gusto.
CONTEXTO SOCIAL

En mi médulo somos cuatro. Yo vivo ahi en la
residencia. Lo que pasa es que entramos y
salimos... pa no estar desconectaos... [se re-
fiere al médulo contiguo que es la casa de los
chicos, anexa a la residencia].

Ahi en la residencia estan Igor, Alfredo, Igna-
cio, Fernando, José Luis y yo. No me acuer-
do mas. Somos como siete u ocho. Bueno...
ya sabes que en todas las casas se cuecen
habas. Pues mira, la verdad, nos llevamos
bien. Hay dias que salimos rebotaos por-
gue... nO porque nosotros queramos, por-
que... son muchas horas y queremos des-
cansar, pero es que no podemos. Y de
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hecho descansamos, pero si te vienen a...
son siete y ocho horas de trabajar ahi abajo
en la caseta y terminas cansao. Y que viniste
pa descansar. Y que viene uno y va a tu
cuarto, que te molesta y que si ahora quieren
esto, que si ahora quieren lo otro. Digo:
‘iquiero descansar! jEh! Si tl estas cansao,
das toda la tabarra que quieras, pero a mi
déjame descansar’.

También en el campamento de vacaciones
hice amigos, que han dicho que van a venir a
vernos, pero como estan estudiando y eso,
igual...

Yo con los monitores estoy muy bien, son
majos conmigo. Bien, ningun problema. Al-
gun problemilla, pero... se soluciona hablan-
do, como digo yo.

Aqui te llevas bien con todo el mundo, tendras
tus mas y tus menos pero te llevas bien. iEstas
a gusto! Yo me llevo bien con todo el mundo,
pero yo no puedo... es poner a té el mundo
cara buena. Si un dia me salen las cosas mal,
no me tenéis que... lo Unico que me tenéis que
ayudar... y eso ¢no? Vamos, creo...

SALUD

Yo entré sin silla de ruedas a los 14 afios. Yo
no sabia lo que era una silla de ruedas ni
nada. Yo cuando me he visto mal... digo:
‘me veo a un médico, que me vea. Que me
vea bien y que me diga lo que tengo’.
Pues... me fui a la seguridad social y en la
seguridad social me diagnosticaron un quiste
de catorce centimetros, pero me dijeron que
por hacer deportes... digo. Mira, por hacer
deporte no se hace un quiste. Porque he he-
cho mucho deporte. Pues... si, porque tu
tienes un quiste de 14 centimetros y es por
hacer deporte. Digo, no. Yo no voy a arries-
garme. Me vengo aqui, entregamos el infor-
me a un profesor que tenia... que hacia mu-
cha educacion fisica con él y dice: ‘esto no
es normal’. TU tienes que tener algo en la es-
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palda que no es normal esto. Bueno, ya voy
ala Concha... al hospital ese [Hospital de La
Concepcién] Y ahi me desnudaron enterito.
Segun entré empezaron a quitarme ropa y
digo: ‘isi yo vine a una revision!’ ‘i{No, no! Te
tienes que quitar la ropa’, qué tal, qué cual.
Me hicieron analisis de sangre, la sangre
bien, la orina bien, los pulmones bien, el co-
razén bien... Y tenia el quiste. Y ya me hicie-
ron resonancia, que a mi no me gusta, por-
que... eso, estas ahi, estas enclaustrado, no
te puedes mover. Estas ahi una hora en-
claustrado y yo digo: ‘yo aqui me ahogo, me
asfixio...” jQué si, qué si, qué tu...! Y tenia un
quiste de catorce centimetros. Que es mas
paliza... las piernas, y un poquito el brazo iz-
quierdo.

El quiste lo tenia en la columna, y por eso ten-
go una valvula en la espalda. Y eso no me
quita de hacer [tose] Y eso no me quita de
hacer fisioterapia, y nada... 0 sea que yo aqui
hago una vida normal.

Llevo siete u ocho operaciones por todo el
cuerpo. Aqui abajo en el talén de Aquiles,
aqui arriba en los aductores, y en el cuello
también he estado operado... la cicatriz ésa
que ves ahi... y luego en la espalda. O sea
iQue llevo mas cornas que un torero!

De la primera operacion que me hicieron, sali
andando. Pues de maravilla. jEsto va sobre
ruedas! Yo me fui alli dije... fui a revision. Si,
si, esto bien. Pero ya dije: ‘mis piernas ya no
aguantan’.

Todo el peso de la espalda, que en la espal-
da es donde tenia el quiste y nadie sabia por
dénde, por dénde enganchar. Y mira, pues
dije: ‘me voy a mi médico, que me explore
bien y que haga lo que quiera pero a mi que
no me dejen en una cama’. Digo: ‘ime niego
rotundamente a quedarme en una camal’.
Ya ves, con poquitos afios, con 24 que me
quedé en silla de ruedas. Pero, va... hay que
Vivir...

EXPERIENCIA LABORAL

Yo trabajo en la caseta muy a gusto, trabajo a
mi ritmo. Voy de prisa pero despacio... por-
que el curso pasao terminé estresao. Me
puse malo y todo. Porque nos metian prisa
pato. Y porque estuve todo el dia y medio en
cama. Al tercer dia me levanto y dicen: ‘jjoder
gué bien estds en cama!’ Digo: ‘si... jya! En
cama he estado mal ;sabes?’. Todo el dia 'y
medio con gastroenteritis que nunca habia
tenido [se refiere a una conversacion con otro
compafiero de trabajo]. ‘Pero a ver, yo si es-
toy malo, estoy malo’. ‘;Es que tienes que ve-
nir a trabajar!” Y yo le digo: ‘¢ malo y todo ten-
go que venir a trabajar?’... ‘Juan que tienes
que entender que...”. ‘Juan no es malo pero
no es tonto. No te lo tomes a mal’. ‘¢,Cémo
no me lo voy a tomar mal?’. jJoder! Qué llega
a decir cosas que... hasta los profesionales:
‘ijoder qué bien vives!...’. Por la gastroenteri-
tis esos dias no fui a trabajar.

Yo en la caseta doy informacion a todos los
gue pasan por ahi, a los profesionales. Mi la-
bor es estar desde la mafiana, segun me pi-
lle, porque si me pilla fisio a las nueve, tengo
que ir primero a fisio. Y a lo mejor, estoy de
diez de la mafiana a cinco de la tarde, paran-
do pa comer y hacer mis ejercicios luego con
otro profesor. Y luego, ya si no me pilla fisio
pues hago de nueve a cinco de la tarde, pa-
rando para comer y eso.

Si, ahi lo que me falta es un ordenador, es de-
cir, coger y decir: ‘a tal hora tiene tal visita...’.

Doy mensajes cuando a lo mejor los profesio-
nales faltan. Estoy ahi muy a gusto.

FORMACION

Pues en clase aprendo a... a... escribir, ha-
cer cuentas y tirar de boli. O sea... se me da
bien. Bien relativamente porque también
tengo fallos que no... que no soy muy su-
perdotado.
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Yo tengo clases a la una y media de la tarde.
Somos ocho chavales y lo pasamos bien.

En los talleres, mis compafieros hacen de
todo: encuadernacion, hacen manipulados,
hacen de todo un poquito. Y luego dicen que
no es trabajo... Yo a talleres, a veces voy, pa
talleres hay un horario. Hay de nueve a cinco
con intermedio para comer y eso

Yo he sido muy deportista y lo sigo siendo...
el futbol me gusta mucho. Leer, leo poco
pero sobre todo escuchar musica... toda cla-
se de musica.

Me gusta ver la television... los partidos de
fatbol y oir las noticias.

El mundo va fatal... porque hoy, hoy hace
cinco afios cuando las Torres Gemelas. Las
torres esas que hacen jUaff! Eso si que fue...
Ahif si que hubo sus mas y sus menos. Me
gusta ver los informativos y cuando hay de-
bates politicos.

VIDA INTERIOR

Pues... antes iba a misa, ya no. Antes iba a
misa porque mi novia iba a misa. Cuando se
murié dije: ‘no voy ya mas’. Pero... no porque
no quiera, sino porque murié y como iba a
misa, pues le dije: ‘yo voy contigo’. Y a raiz
de que se murié ya no voy.

A mi, mucho la iglesia no me va. Desde que
se murié ella no voy, hace cuatro o cinco
afios. Y ella me conoci6 sin silla de ruedas.
Me conoci6 pues... saltando, jugando al
fatbol y eso. Y de repente me dio y me dijo:
‘¢te ayudo?’ Digo: ‘pero mira cémo estoy...
eh’. Dice: ‘te ayudo pero con la condicion
de que me quieras’. Yo, me vi asi... y me
dije: ‘yo pa qué quiero una chica... a mas
que yo no puedo andar, ni... Pues, ‘si, si
que yo te voy a querer mucho’... hasta
que... pues, bueno...
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Desde que me dijo eso, se puso muy malilla,
la tuve... la tuvieron que ingresar, fui a verla...
el primer palo lo pas6, fue muy valiente, y lo
pasé. Pero ya el segundo, lo decia ella: ‘jno
puedo! Ya no puedo’. Y me decia: ‘inifio me
muero!” [habla muy emocionado] A mi es que
se me puso un cuerpo jUHF! Digo: ‘imadre
mia!’. Pues mira, la ingresamos un viernes, no
sé si por la mafiana o por la tarde, y un lunes
se me murid, se murio.

Pues... digo: ‘mejor asi que no estar sufrien-
do. Qué este sufriendo ellay yo'.

Hemos discutido como todas las parejas,
rupturas hemos tenido... luego a los pocos
dias hemos vuelto, porque eso pasa en todas
las parejas. La he conocido aqui en el centro,
hemos salido juntos y de excursién y... decir:
‘bueno, si ti me quieres, yo te quiero y va-
mos a respetarnos...’

Porque si ella esta mal y yo estoy bien pue-
do ayudarla... entonces ella no quiere. Y yo
si puedo ayudarla, por lo menos que no me
cierre su amistad. ¢Me entiendes? Porque
ella estuvo mala con depresion y eso... y fui
a ayudarla y me dijo que no. jQué no me co-
nocia! Digo: ‘pero a ver... jQué no te conoz-
co, que tal y cual!”. Digo: ‘vamos a respe-
tar... a ser cautos’. Luego, cuando se le
paso la depresion y eso... jAy... perdéname!
Que tal... y olvidalo y eso. Estaba mala,
tampoco era cuestion ni de obligar, ni de
atosigar. Estaba mala... empez6 a tomar
medicacion y se le pas6... pero lo pasé muy
mal, tanto ella como yo. Yo que la veia asi,
digo: ‘imadre mia! Si es que no es normal...
no es normal...” Eso fue un tiempo antes de
morir. Y me decia, como estaba mala del co-
razon... me decia: ‘yo me quiero morir’. Es-
taba mal al corazdén y se ponia... tenia la
mano, cuando llegaba el frio, las tenia
muy... tenia los dedos... se ponia la cara y
las manos muy moraitas jOh! Es que me
daba penilla verla.



INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O PSIQUICA

Yo estoy muy tranquilo pero la sociedad no
sabe valorar la situacion de un minusvalido.
Hay veces que dices: ‘salir por Madrid... si,
¢En qué me he metido?’. Siluego vas a pedir
un favor, y hay quién te lo hace una, dos y
tres y a lo mejor... a la cuarta dice: ‘bajate tl
y apafiate como puedas’. La gente piensa
que como estamos aqui, como digo yo: ‘es-
tamos aislados de la sociedad y no es asi’.

VIDA ACTUAL

Yo un dia cualquiera me acuesto a las diez,
diez y media, once, segun me pille el suefio.
Y si hay algun partido de futbol que me guste
pues me quedo... pero entre semana me
despierto todos los dias a las siete. EI monitor
de noche viene a darme la vuelta y luego vie-
ne otro monitor a levantarme, que se llama
Estefan. Y viene y me levanta. Me levanta, me
pone el bafio, hago mis necesidades o no...
segun me pille el dia y luego ya me ducha y
€s0... Ya me viste y a las nueve menos dos o
tres minutos ya estoy fuera. Luego me tomo
un vaso de leche... o lo que pille por casayy...
y ya estoy yo apafiao. Luego a mediodia
hago mi trabajo en la caseta y hago mi labor.

En fisioterapia, me mueven las piernas, los
brazos, y también me ponen de pie para no
estar todo el dia sentao. Y cuando voy al
bafio intento hacer el pis de pie... valiéndome
de las manos y eso. Me tienen que sujetar
para que no me vaya pa tras y bueno, ahi
ando.

También tengo un fisio particular. A parte de
que voy con Carlos, lo normal que son los
jueves, los martes voy con Carlos a las nue-
ve... hago gimnasia de nueve a diez, y luego
me voy al sitio de trabajo [se refiere a la case-
ta] y otros dias me voy con Tamit a que me
estire un poco las piernas y me ponga un po-
quito de pie. Y muy bien [lo dice con satisfac-
cion]. Y sobre todo, yo me lo paso en gran-
de... trabajando y sabiendo que tengo gente
que me quiere.

Para no aburrirme hago muchas cosas. A
nosotros no se nos cae la casa encima. Por
ejemplo, los fines de semana por ahi... va-
mos a Madrid. El otro dia fuimos con X [se re-
fiere a uno de los monitores] al Palacio de De-
portes a ver un concierto. Los fines de
semana, pues aqui... que el dia hace bueno,
pues vamos a la sierra. Yo he estado en la
bola del mundo, arriba... jy no veas que sen-
sacion! Y este verano he estado en Riaza...
en la provincia de Segovia. El mes pasado,
hace dos meses me fui de vacaciones. Estu-
vimos en un albergue. jYo me lo pasé... me lo
pasé bomba! Porque me he estao bafiando
en la piscina que es lo que queria. Ni quiero
playa, ni quiero na... jquiero piscina! Y estas
relajao. Y hemos hecho muchas excursiones.
Hemos estao en la Pinilla, arriba... jY he mon-
tao en telesilla que nunca habia montao! Y yo
miraba asi pa bajo y decia: ‘imadre mia!
Como se caiga esto pa bajo... {Nos vamos a
pegar!’. Como ibamos con el monitor de la
escuela dice: ‘tu tranquilo que aqui no te
pasa nada’. Yo me tire un mes ahi tranquilito,
haciendo excursiones por todo, alrededor del
pueblo... y luego hemos venido. Yo vengo
muy contento del campamento.

Yo en la casa ayudo todo lo que puedo...
pues, informo a todo el mundo lo que pasay
estar muy arropao. Y de hecho es que lo es-
toy. Y estoy muy a gusto y ¢qué quieres mas?
Pues... viene gente y dice: ‘jJo, el chico en si-
lla de ruedas!’. El chico de sillas de ruedas a ti
te puede demostrar que vale. Porque dice:
‘jjoder... es que no vale, qué tal y qué cual’.
iA ver! ‘¢Me has visto tu trabajar para decir
gue no valgo?’. Es que es muy bonito llegar y
decir: ‘porque estas en silla de ruedas y no
vales’. jPues... si que valgo! Pues... hombre,
td a mi no me puedes decir de que suba un
bordillo, o ti no me puedes decir a mi que me
levante de una silla de ruedas y me suba en
una furgoneta. No me puedes decir que pilo-
te un avion. ¢Me entiendes? Que eso es muy
bonito decirlo, pero yo he estado... he estado
por decir: ‘que me lo hagan todo y luego’...
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VISION DE FUTURO

Yo... el primer dia que me quedé en silla de
ruedas, dije: ‘yo me quedo aqui en casa y no
salgo’. Porque es que yo me veia con impo-
tencia. Me veia que decia: ‘bueno... ahora
que me lo hagan todo. Que me duchen, que
me vistan, que me pongan en el bafo, que
me limpien, que me hagan todo...”. Y ya,
después en la calle, dije: ‘jsefiores hasta aqui
he llegao! jHa llegao el finiquito!”. Yo mismo
me lo como y me lo guiso. ;,Qué me tienen
que ayudar? Que me ayuden. ;Qué no me
quieren ayudar?... Qué no me ayuden... pero
voy a hacer lo que pueda.

El primero de todos, tengo tantos suefios...
[suspira profundamente] la ilusion que tengo,
si fuera... que me dijera un médico: ‘yo te
opero y en un afio estas andando’. Ya mis-
mo, cogeria la silla, segun esta y la pondria en
la calle. La pondria... sefiores jA volver a an-
dar!... Pero es muy dificil. Hay mucha gente
que esté en silla de ruedas y hay gente mu-
cho peor que yo.

Comentarios al relato de Victor

El relato de vida de Victor es conmovedora,
es un luchador, un valiente. A pesar de todas
las crisis que ha sufrido; huérfano de padre y
madre, sin contacto alguno con sus familiares
mas proéximos (hermanas) se siente arropado
en la institucion y considera que su situacion
actual no es la peor, que hay casos de minus-
valia que son peores que el suyo.

Entré al centro siendo un adolescente con un
diagnéstico de discapacidad intelectual leve,
pero sus proyectos de vida fueron truncados
en el pasado como consecuencia de la apari-
cion de una enfermedad degenerativa, a la
que él hace alusion cuando habla de “quiste”;
esta enfermedad es progresiva y, segun da-
tos extrapolados en el formulario de autovalo-
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racion, se desprende la siguiente informacion
(aportada por uno de los Técnicos) “Diagnés-
tico: a los 20 afios aparicion de una enferme-
dad degenerativa en la columna vertebral. Es-
clerosis dorso-lumbar izquierda, paraparesia
espastica y hemiplejia derecha™®

En estos dltimos tiempos, la enfermedad ha
evolucionado siendo progresiva de afio en afio,
necesitando un mayor contacto y dependencia
con los fisioterapeutas que lo asisten. Para su
tratamiento, recibe fisioterapia adicional de la
gue comunmente dispone el centro.

Al observarse disfuncion en el area de movili-
dad, Victor depende diariamente de la ayuda
de otros; para levantarse, higienizarse y ves-
tirse. Su atencion debe controlarse y asistirse
continuamente, incluso cuando esta en la
cama, ya que necesita cambios de postura
para prevenir otros tipos de dolencia.

Como consecuencia de la hemiplejia, su tron-
co muscular aparece visiblemente afectado,
presentando poca movilidad y destreza en los
brazos y en las manos, sobre todo la laterali-
dad derecha. Aun asi, Victor visualiza la vida
con cierto optimismo y defensas emocionales
positivas que le permiten refugiarse intelec-
tualmente y evadirse ante cualquier realidad
futura.

El temor a la enfermedad, a su progresivo de-
terioro, a verse postrado en una cama, a la
muerte (informacion aportada por un monitor)
lo llevan a desarrollar pensamientos de eva-
sién. Estos mecanismos de defensa son alta-
mente positivos, ya que actian como frenos
preventivos ante procesos de despersonali-
zacion o desajuste emocional.

Otro indicador, altamente significativo es el
hecho de “estar en activo”, es decir, ocupar
un cargo, una labor dentro del mismo centro.
El trabajo le aporta energia, autonomia y sen-
timiento de valia, al verse productivo y capaz
de asumir responsabilidades.
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Victor es consciente de que el apoyo mas im-
portante, y que lo recibe de la institucion.
Considera a ésta como su hogar, en el amplio
sentido del término. La residencia, los profe-
sionales, monjas, compafieros, lo hacen sen-
tir como parte integrante, ocupando un lugar
muy importante dentro de el mismo. Es alli,
donde Victor tiene su tejido social, porque la
casa aborda toda su vida afectiva; es capaz
de dar y recibir afecto, puede enfadarse y
amistarse, puede hablar y negociar. Es consi-
derado por sus compafieros como “jefe”, co-
noce plenamente su entorno, siendo ahi una
figura muy destacada y valorada por el grupo.

En el ambito legal no ésta incapacitado; de
hecho, emite juicios y opiniones sobre politica
y vida comunitaria y, oportunamente, concu-
rre a votar cuando hay elecciones.

Su discapacidad intelectual es minima, su
mayor nivel de dificultad es de indole fisico.
Su dependencia fisica esta cubierta por la
institucién, tanto en lo sanitario y terapéutico,
como en lo educacional y probablemente en
lo emocional.

Valorando su situacién actual, y teniendo pre-
sente los criterios del CIF su nivel de depen-
dencia es de tipo grave, tipo completo. Su
alta valoracion por la vida, el aferrase a ella
con ufas y dientes, es un admirable ejemplo
de destrezas, de habilidades sociales, y de
recursos internos que garantizan un saluda-
ble presente, pero dada su enfermedad de-
generativa, es dificil pronosticar un futuro de-
masiado positivo.

Maria Jesus
y los espaguetis

PRESENTACION

Maria Jesus tiene 51 afios y ha sido diagnos-
ticada con Sindrome de Down.*® Ha quedado
huérfana de padre y madre siendo muy joven.
Tiene dos hermanos que la visitan y la llevan
de vacaciones. Esta muy integrada en la resi-
dencia donde vive, y todos los dias concurre
al taller.

CONTEXTO FAMILIAR

Tengo 51 afios. Pues... ya llevo muchos afios
ya, me metieron aqui en este centro, mi padre
y mi madre. Me metieron aqui. Tenia padre y
madre pero se me murieron los dos. Tengo
dos hermanos. Nacimos todos en Aranjuez.
No me acuerdo cuando murieron mis padres,
pero hace mucho que murieron.

Mis hermanos estan casados, el mayor y el
mas pequefio. Tengo sobrinos. El de mi her-
mano mayor tenia cinco y el pequefio tiene
tres. Uno casado... que esta casao hace
poco, el pequefio y la chica.

Mis hermanos vienen por mi. Mi hermano
mayor y el pequefio suelen venir.

Hay veces que vienen las vacaciones de Se-
mana Santa, como se reparten, como estoy
repartida... Una vez, con mi hermano mayor
y la otra con el pequefio.

CONTEXTO SOCIAL

Tengo amigos en el centro. Pues... Magdalena,
Lola, Carmen... la que mas me llevo, jme llevo
muy bien con ella! Esa que esta un poquito
gordita, esa y luego esta Angelines también,
otra gordita. Y Susana y la otra Susana jQué
hay dos Susanas! [menciona a cada una de las
compaferas de su modulo].

219



220

INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006

Algunas veces que me cabreo, pero luego
me hago amigas de nuevo. {Si! Pues... luego
ya me pesa.

Con las monjas... pues, bien pero luego ya
no mucho, no tanto.

SALUD

A mi no me duele nada. Estoy bien. No tomo
ninguna medicina.

EXPERIENCIA LABORAL

Pues... trabajo, estoy en un taller. Estoy tra-
bajando con mi jefe que se llama Tani... no sé
si tl lo conoceras. Su verdadero nombre, se
llama X [dice el nombre del monitor] pero yo
le llamo Tani.

Bueno... trabajos, bueno es lo que él suele
coger, es trabajos y los pone a nosotros a ha-
cer trabajos. Pues... hacemos muchas co-
sas, hacemos colonias, luego hacemos cor-
batas de hombre, sabanas de nifio bebé, y
luego ya tenemos tapones. Si... que luego se
pone en una cosa pa que adentro, se ponga
dentro el tapén... y nosotros lo metemos con
la mano. Y mi compafiero lo va machacando,
metiéndolo pero mas adentro para que se en-
caje bien. Y eso, lo vamos a hacer mafiana. A
mi me gusta mucho trabajar.

FORMACION

A la escuela, yo ahi... jno! No me acuerdo si
he ido a la escuela cuando era chica.

No me gusta hacer sumas y restas. jA mi me
gusta cocinar! El cocido y las lentejas es la
comida que mas me gusta. jAh! Y las patatas
guisadas. Bueno... los dulces no mucho, me
gusta mas lo salao que los dulces. Me gusta
cocinar pero las monjas no me dejan... si me
dejasen pues...

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O PSIQUICA

VIDA INTERIOR

A mi... {Si me gusta la iglesia! Es que yo ahi
canto, estoy ahi en un coro, en un grupo, de
un coro. Me gusta cantar cosas de misa. Hay
algunas cosas que no me las sé [se pone un
poco tensa, intentando recordar] No me
acuerdo ahora.

VIDA ACTUAL

Pues... lo primero me ducho, y luego des-
pués de ducharme me pongo el pijamas, la
bata y espero yo a que mis compafieras... lo
primero se duchen. Entonces, ellas jclaro! To-
das ellas se duchan... pues friego yo el pasi-
llo. Duchada, voy yo y friego el pasillo

Y luego ya me voy a mi habitacion... que ya la
has visto tl a mi habitacion, y luego ya espe-
ramos hasta la hora de la cena. Y luego cena-
mos... y luego ya como tengo mi tele... pues
me espero, pongo mi tele y ya veo la tele has-
ta que la hermana cuenta a mis comparieras.
Entonces, ya salgo yo y me quedo con la her-
mana y una comparfiera, a ver la tele [se refie-
re al salén de su residencia] hasta las once
por ahi.

Y luego ya nos acostamos, luego me vuelvo a
levantar, levantar. Lo primero, la hermana se
va, nos deja en la cama a nosotras, se va y
luego ya... Es que se va a rezar jcomo es
monja! Se va y reza el padre nuestro y eso...
y luego ya se baja. Después nos despierta, y
luego ya nos vamos a desayunar y luego me
llevo el bocadillo, me hace la hermana un bo-
cadillo.

Nos vamos al taller a trabajar, y luego hay una
hora de descanso para comer el bocadillo.
Estamos trabajando hasta las dos, hasta la
hora de comer. Y después de comer, hay otro
descanso, que es de recreo en la calle, que
estamos en la calle. Me tomo mi café hasta
las tres y luego ya después al taller. Estamos
hasta las cinco de la tarde.
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Este verano, hemos ido de campamento a
Tarragona. No sé dénde... no me acuerdo. Y
ahi fue... que mi hermano mayor que no le
tocaba, le tocaba a mi hermano pequefio fue
a buscarme a la plaza de Castilla y ya me fui
con ellos [se refiere al dia en que regresoé del
campamento].

Me gusta después del taller ver la televisién
en mi habitacion. Todo me gusta.

Me gusta salir a las fiestas, ahora ha empeza-
do una aqui en Majadahonda porque las de
Pozuelo ya han acabado.

VISION DE FUTURO

A mi, lo que no me gusta ni gustaria es que...
ieh, eh! [se pone un poco nerviosa pero con
deseo de hablar] Es que, es que, en el come-
dor, me quitan la comida. Hoy ha habido es-
pagueti con tomate... pues dicen: ‘que yo no
vOy a comer eso con tomate’ [lo dice con en-
fado] iY era mentira! X [nombra a uno de los
monitores]... pues que es muy alto él, hoy no
me ha puesto los espaguetis con tomate. Y
los he cogido yo... y me los he llevado... Y
no los quiero! Si... jClaro! No me dejan comer
pues lo que yo quiero. {No, no! A mi el tomate
no me hace dafio... jNo! Al contrario. Eso me
dicen, que tengo una dieta. Qué tengo eso,
ieso yo no lo tengo! Yo puedo comer de té.
Lo que pasa que X no quiere ponérmelos
porque cree que me voy a poner mala. Le
digo: ‘jten mucho cuidado... que tu conmigo
no vas a jugar!” Pues si... Te vas de aqui! jTe
vas fuera del comedor!

Comentarios al relato de Maria Jesus

El Sindrome de Down es el mas comun y facil
de reconocer de todas las condiciones aso-
ciadas con el retraso mental.** Maria JesUs
presenta las dos dificultades principales en
los sujetos con sindrome de Down: presencia

de retraso en su edad cognitiva cuando se la
compara con la edad cronolégica y lentitud
en su capacidad cognitiva, en sus reaccio-
nes, asi como en su modo de adquirir y de
procesar la informacion. También se obser-
van dificultades relacionadas con el desarro-
llo de los siguientes procesos: los mecanis-
mos de atencién, el estado de alerta y las
actitudes de iniciativa; la expresion de su
temperamento, su conducta y su sociabili-
dad; los procesos de memoria a corto y a lar-
go plazo; los mecanismos de correlacion, de
andlisis, de calculo y de pensamiento abs-
tracto; los procesos de lenguaje expresivos.

Las investigaciones realizadas dentro de éste
ambito, han confirmado que los nifios con
sindrome de Down no sélo pueden adquirir
habilidades de autocuidado, y que su nivel de
aprendizaje suele oscilar tanto en el desarrollo
mental como en su capacidad intelectual.
Con respecto a Maria JesUs, se desconoce
informacion sobre su etapa infantil, no se
sabe si asistio a la escuela, pero si es un he-
cho que no sabe leer, escribir y manejar las
operaciones béasicas de matematicas.

Maria Jesus, a pesar de su edad, tal vez ne-
cesite algun tipo de oportunidad educativa;
intentar aprender conocimientos béasicos de
las asignaturas instrumentales para desem-
pefiarse con mayor autonomia en este terre-
no. No conoce el valor del dinero, solo sabe
gue con una moneda grande en la maquina
puede obtener una taza de café.

Con respecto a su vida relacional, no sale
mucho de la residencia y, cuando sale con
sus hermanos algun fin de semana, no siem-
pre se encuentra comoda con su familia mas
extensa; cufiadas, sobrinos. Sin embargo,
quiere mucho a sus hermanos y la relacion
con ellos es buena. En el centro, se integra
muy bien con sus compafieras, algunas ve-
ces tiene disputas y enfrentamientos en la
convivencia, pero de forma pasajera. Ha lo-
grado desarrollar estrategias que le son vali-
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das para obtener sus fines; por ejemplo: le
encanta el café, la coca cola y le gusta ser
servicial con los demas para obtener dinero.
Busca compaiiia para pedir y lograr lo que
desea.

Otro aspecto que necesitaria trabajar mas
Maria JesUs es el area de la vida doméstica;
ella asume una tarea en su médulo de resi-
dencia; limpiar el pasillo , tarea que hace va-
rias veces al dia. Seria fructifero apoyar el in-
terés que manifiesta por la cocina y por
cocinar.

Su trabajo en el taller y el formar un coro en la
iglesia son mecanismos positivos, validos
para su autoestima. Maria Jesus es habil en
su trabajo, puede realizarlo con éxito y es ca-
paz de asumir responsabilidades, aunque su
ritmo sea muy lento.

Valorando sus afios de institucionalizacioén, su
edad cronoldgica, y su diagnéstico, sus nive-
les de dependencia son de tipo moderado a
grave, ya que necesita del cuidado y la aten-
cion diaria, siempre supervisados.

Beatriz y sus mufiecos

PRESENTACION

Beatriz tiene 27 afios. No se pudo comprobar
los afios de institucionalizacion en el centro.
Tiene padres y dos hermanos. Casi todos los
fines de semana se va con su familia y regre-
sa los dias lunes. Su diagnostico es Discapa-
cidad Intelectual por Encefalopatia Hipoxico-
Isquémica.® Asiste a los talleres del servicio
ocupacional del centro.

Observacion: a continuacion se transcribira li-
teralmente toda la entrevista con Beatriz por-
que debido a su problematica, no se han podi-
do valorar distintos contextos y experiencias de
su vida.

ENTREVISTA

E: Me decias Beatriz que ta tienes 27 afios,
¢verdad?

B: Si.

E: Dime ¢qué haces un dia desde que te le-
vantas hasta que te acuestas? Cuéntame.

: Dormir.

: ¢Y después de dormir... a la mafiana?

: Levantarme. Desayunar. Otras cosas.

. ¢ Cudles son esas otras cosas?

: Trabajar. Me gusta el viernes.

: Te gustan los viernes.

. Si, que me voy a mi casa.

: ¢ Te gusta ir a tu casa? ¢ Todos los fines de
semana te vas a tu casa, o este viernes?

. Este viernes.

. Este viernes. (Y en tu casa quién esta?

: Mama. Papa y Pedro y Rosa.

: Pedro y Rosa ¢ Tus hermanos?

: Si.

: ¢, Son mayores 0 menores que tu?

: Mayores.

: ¢ TU eres la mas pequefia?

. Sl

. ¢ Hace cuantos afios vives en el centro?

Mo mQo Mmoao mom

Mo MQoMmOoiMmaomMmao



INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006

B: ¢Qué?

E: ¢Hace cuantos afios que vives aqui en
esta...?

B: De lunes a viernes.

E: ¢Los fines de semana?

B: Me voy.

E: Y aqui en el centro. ¢Vas al taller, vas a la
escuela, qué haces?

B: Voy al taller con Josefa.

E: ¢Qué haces en el taller? Cuéntame qué te
gusta hacer.

B: ¢Qué?

E: ¢ Qué te hacen hacer en el taller?

B: Trabajar bien. No sé, trabajar, dibujar, t6
€so0...

E: jAh, qué bien! Trabajas y dibujas ¢Y a la
escuela vas?

B: Si.

E: ¢Y qué aprendes en la escuela? Por ejem-
plo, sumar...

B: Si, si sumar... si. Sumar si.

E: oY te gusta leer?

B: Si. Otras muchas cosas.

E: A ver, cuéntame, por ejemplo... Yo te es-
cucho.

B: Leer, escribir, todo. Pintar, colorear, todo,
descansar, todo. A mi me gusta todo. Me
gusta casi todo.

E: ¢Has salido de vacaciones este verano?

B: Si.

E: (A donde has ido?

B: Aylion.

E: /Y donde esta eso?

B: Muy lejos. Alla donde Riaza.

E: jAh! ¢Cuanto tiempo has estado de vaca-
ciones?

B: Quince dias.

E: ¢Con quién te has ido de vacaciones?

B: Con monitores.

E: ¢ Con monitores del centro?

B: Ssss, si.

E: ¢Y qué has hecho en las vacaciones?
Cuéntame...

B: A ver, una cosa. Las vacaciones, montar
en bici, jugar a la pala, muchas cosas.

E: /Y ala piscina ibas?

B: Si, muchas cosas.
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E: Pero ¢Cudles son esas muchas cosas?

B: Jugar al tenis, al estipi, muchas cosas.

E: ¢ Te gusta ver la television?

B: Si, [habla entre dientes, con rapidez, no se
entiende] El viernes.

E: ¢Coémo?

B: A lo mejor me quedo el viernes.

E: ¢Alo mejor te quedas el viernes?

B: La doctora me da las pastillas y no las
quiero. Es que tengo... que me queria ir el
viernes.

E: Cuéntame, ¢hay algo especial este viernes
en tu casa?

B: Quiero ver a mi madre.

E: Estdbamos hablando de lo que te gustaba
ver en television... ¢Te gusta ver la television
me decias?

B: Si.

E: ¢ Qué programas te gustan?

B: Por ejemplo: Ankawa. Ankawa.

E: Muy bien... ¢Otra cosa mas?

B: Cine de barrio. Muchas cosas. Los Simp-
son. Muchas cosas.

E. Cuéntame ¢quiénes viven en tu residen-
cia? ¢Quiénes son tus compafieras?

B: Juana, Angélica, Maria Elena, [habla para
ella misma, con rapidez, no se entiende] Marta.
E: ¢Con cual te llevas mejor?

B: Con Angélica.

E: ¢Y con cudl te llevas peor?

B: Con Saleta

E: Beatriz... ¢{ A veces te enfadas, qué te haria
enfadar con la gente?

B: Otra cosa y me enfado. Que se metan
conmigo. No me gusta.

E: Ya... ¢ Y con tus hermanos como te llevas?
B. Bien.

E: ¢Como son contigo?

B: Muy bien. A veces se enfadan. Yo los hago
enfadar... [dice algo para ella misma] Eso de-
pende de ellos.

E: ¢Y con tus padres... como te llevas?

B: Bien también.

E: ¢ TU has nacido aqui en Madrid o en otra
provincia?

B: Naci en Pozuelo [dice algo que no tiene rela-
cion con lo que hablamos pero se entiende] Pilar.
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E: ¢Quién es Pilar?

B: Que me dice que me vaya.

E: Pilar... ¢Es una compafiera, una monito-
ra...?

B: No, la psicéloga, el viernes al final te que-
das... eso es verdad, el viernes a lo mejor me
voy.

E: ¢El lunes vuelves?

B: No me voy a quedar ahi aburrida...

E: ¢Qué haces aqui en el centro para no abu-
rrirte?

B: Pues... en mi casa me gustan muchas co-
sas. Eso me gusta. Me gusta divertirme con
la familia. Me encanta. Soy, vamos una per-
sona, vamos... no Sé porque.

E: ¢ Qué cosas haces con tu familia?

B: Si, por ejemplo, sale mi padre... me saca a
la calle. Con mis amigos, mi madre sale a la
compra. Eso me gusta. Madre mia viene [ha-
bla con rapidez y no se entiende lo que dice]
pé casa, eso me gusta.

E: En la residencia... ¢ Te gusta hacer las co-
sas de la casa?

B: Me gusta hacer muchas cosas. Ya he ido,
una semana, un martes. Pero ya ahora en na-
vidad sf que... Me gusta, me hace ilusion gui-
sar.

E: ¢Te gusta guisar?

B: Si.

E: jQué bien! Cuéntame qué te gusta prepa-
rar.

B: Hacer un circulo, otro circulo, uno peque-
flo, otro grande.

E: ¢ Qué comida te gusta guisar?

B: Para mi raton Pérez una albéndiga. Guiso
para él, para el mufieco.

E: jAh! Para el mufieco. jGuisas para el mu-
fleco!

B: jEs que se pone a protestar! Se pone a
protestar... mama no me gusta esto, esto no
lo quiero. Y le doy a veces las cosas y dice:
‘no me gusta’. Ayer mi madre, jcOmMo se puso
con mi hermano!. No quiso comer.

E: No quiso.

B: A ver!

E: ¢ Tienes muchos mufiecos... t4?

B: Si.
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E: A ver ;Cuéntame de tus mufiecos?

B. Ratdn Pérez, muchos, Robin, tengo todos,
todos, todos.

E: ¢ Te gustan mucho los mufiecos?

B: Aja. Me encanta.

E: ¢Tienes tu habitacion con muchos mufie-
C0s?

B: P4 mi mufiecos porque si no... [se calla]
E: TU le guisas a los mufiecos ¢Qué mas les
haces?

B: El Ratén Pérez me dice: ‘mama no quiero
eso’. Pues no, ‘te lo vas a comer. Es un guiso
que te he hecho. No se va a tirar la comida,
hay que comerla. Hasta que no comas lo que
hay en el plato no haras otras cosas’. Pues
no, no hay que dejar. No me da la gana... Me
encanta guisar y fregar jiMe encanta!

E: ¢Y cuando estas en tu casa ayudas a tu
madre a preparar la comida?

B: Eso algunos dias. Hija mia lo que menos
me gusta, mi madre me ponga, y menos sal,
es que la comida que me ponga mi hermana
me la pasa t6 el dia y encima que no le gusta,
carne, poca sal, sal roja, y me hizo vomitar, a
mi me puso mala. O sea que yo...

E: Beatriz... ¢ Te gusta leer?

B: Libros como nifios, como nifios que se pe-
lean por cualquier cosa, de pelearse, pegarse
matarse uno al otro (...) [no se entiende lo
que dice] (...) el sdbado en mi casa [habla
con tono de enfadq] (...) me doli6, me doli6 y
yo digo: ‘pé mi (...) capaz de quitarsela’ (...)
pues pa eso japaga y vamonos! Pues no (...)
porque eso es de las dos, o sea tu tienes uno
y tienes el tuyo (...) asi esta la cosa (...) (...)
una amiga (...) me peleé.

E: Parece que el tema de los mufiecos te
gusta mucho ¢no?

B: Si, porque si tienes que tener un mufieco y
encima te dejan sin ese mufieco (...) ese mu-
fleco y ya estd, punto (...) mi padre (...) tener
doble (...) y dice papa (...) todo furioso (...) y
me fui llorando. Mama (...) el viernes. Qué
mas te da. Y nada... (...) Bueno, pues nada,
se acabo el tema.

E: Dime Beatriz... ¢ Te preocupa algo hoy?

B: Por lo menos, me preocupa que una com-
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pafiera se meta conmigo y no me gusta. Eso
esta fatal. A ver ¢qué quieres? Nada, sola-
mente eso. jVirgen Maria! [lo dice cantando]
E: jAh! ¢ Te gusta cantar?

B: Claro, y nada que hacer y la cosa (...) es
igual. Bueno (...) seis y media y no sé que
hora es ya. No tengo hora, ta si, pero yo no
tengo hora.

E: Si, yo tengo hora pero vamos a hablar un
poco mas y luego te vas ¢si?

B: Vale. Un dia, mira te voy a decir una cosa
(...) en casa de mi hermana nos fuimos. Me
fui a casa de mi hermana porque (...) no se
acaba y nada. Anda, jQué casa mas bonita...
tenéis! Pero que bonita. Y le digo: ¢y la
Jama? ;Y el bebé? El bebé (...) tenia. Bueno
yya(...) [su hermana esta casada y tiene una
nifa pequefia]j

B: Bueno. Que nadie se meta conmigo y
tranquila. Qué si estan todo el dia dandole la
cofla y no me gusta (...) la cofia, no me da la
gana (...) Para no jorobar prefiero (...) y bueno
(...)

E: ¢ Quiénes son las personas mas importan-
tes para ti?

B: Por ejemplo Rosa, Juan Pedro, papay
mama@ [se refiere a su familia]

E: Rosa se llama tu madre.

B: (...) que todavia es muy chiquitina.

E: ¢Quién es chiguitina?

B: Una que se llama Beatriz como yo. Es un
bebé. Es como un mufieco pero como de
piel.

E: Tu familia, ¢ te viene a visitar al centro?

B: Mi hermana Rosa, mi hermana me viene a
visitar (...) ah, es que ésta es mi hija. Porque
(...) presentar toda mi familia. O sea que por
lo cual... pero bueno (...)

E: Gracias Beatriz. Vamos a dar por termina-
da la entrevista ¢ vale?

B: Vale.
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Comentarios al relato de Beatriz

La trascripcion de la entrevista tiene como fin
mostrar las dificultades en los siguientes as-
pectos: la inconsistencia en su discurso, la
falta de adecuacion y légica en las respuestas
y un declive progresivo del lenguaje, contami-
nandose su pensamiento en la produccién de
mensajes. El diagnéstico de Beatriz, segun el
centro, es el siguiente: “Discapacidad Intelec-
tual por encefalopatia hipoxico-isquémica.
Crisis convulsivas con movimientos tonico-
clénicos. Se le medica contra la epilepsia, se
le suministran tranquilizantes, anticonceptivos
y antipsicoticos.

Debido a este cuadro, tenemos lagunas im-
portantes a la hora de reconstruir su relato de
vida y no contamos con informacién sobre su
singularidad, su entorno y otros contextos.

Con respecto a su integracion en el centro,
Beatriz no presenta mayores dificultades, se
relaciona bien con sus compafieras, en oca-
siones mantiene disputas y enfrentamientos.

Beatriz mantiene un contacto familiar cerca-
no, todos los fines de semana sale del centro
para estar con su familia. Se reincorpora los
dias lunes. Su relacion afectiva es positiva
con los padres y con su hermana mayor, que
ésta casada y tiene una nifia. La relacion con
€l hermano es mas tensa.

Participa en el taller ocupacional y en el pro-
grama de educacion especial de la institu-
cion. Las limitaciones de Beatriz son mas de
tipo neurol6gico y psiquico, que involucran y
repercuten en las otras areas de autonomia y
dependencia (informacion valorada en el for-
mulario de autovaloracion). Por lo tanto, su
nivel de dependencia actual es de tipo mode-
rado-grave.
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Antonio,
una vida para el trabajo

PRESENTACION

Antonio tiene 29 afios. Vive con un hermano
en la Fundacion, desde hace mucho tiempo.
Es muy timido y sus comentarios son muy
escuetos. Su diagnéstico es Discapacidad In-
telectual por Sindrome de Alcoholismo
Fetal®. Trabaja actualmente de Jardinero fue-
ra del centro.

CoONTEXTO FAMILIAR

Vivo aqui hace mucho. Tenia padre y madre
pero se me han muerto.

Somos tres hermanos: yo, mi hermano Mar-
tin, y mi hermano Carlos. El mayor es mi her-
mano Martin, yo soy el del medio.

A veces, algunas veces vienen mis tias. Mis
tlas algunas veces que estan...

Si, bueno... la Noche Buena la pasamos con
mi familia [se refiere a él y su hermano] y la
Noche Vieja aqui. Son buenas [se refiere a
sus tias].

Tengo primos, y bien con ellos.

Yo naci en X [pueblo de la provincia de Sego-
via]. Mis padres también son de ahi.

Tenia pareja, pero ya la he dejado. No hay re-
conciliacién porque esa chica era, era una pe-
sada.

Si, porque siempre me llama, y llama y
cuelga [se refiere a su mévil] llama y cuelga
y para contestarla yo... no la contesto.

Ella esta en el centro, pero se va con su fami-
lia. Trabaja aqui pero luego se va al salir del
horario de trabajo, a su casa.

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O PSIQUICA

CONTEXTO SocIAL

Yo vivo aqui... en la casa de los chicos. Pues
vivo con... José, yo, mi hermano Martin y Ju-
lidn. Somos cuatro. jBien! iBien! [se refiere a
que se relaciona bien con ellos]. Bien, mi cui-
dador es X [nombra al monitor].

Me he ido quince dias de vacaciones a Tarra-
gona jeh! En el pais de Tarragona. Si, de
campamento. Me he ido a la playa, a visitar
todo Tarragona.

Salgo muy poco, pero salgo los fines de se-
mana [se refiere a salir por Madrid] Algunas
veces, me voy a Aluche, a Majadahonda, a la
Puerta del Sol... pues por ahi, jpor ahi...!

SALUD

No, ningun problema de salud. ;Siiiii! llevo au-
difonos.

De la vista... hace poco, jeh! Hace poco me
hice de los ojos. jSil Me he comprado las ga-
fas y me las pongo [aunque en el momento
de la entrevista no las tenia puestas].

No tomo ninguna medicina.

EXPERIENCIA LABORAL

Yo estoy trabajando en jardineria pero en
Mercamadrid [lo dice con entusiasmo]

Trabajo de las siete hasta, hasta las tres...
salgo a las tres. Pues... hago la limpieza, y
cortar setos. Mi jefe X [nombra a su jefe] bien.
Gano pues, 200 y algo, es que no me acuer-
do mucho, al dinero lo controlo poco poco. Al
dinero, me lo guardo en el banco, y me com-
pro ropa o lo que necesite.

Me acuesto temprano... jclaro! Tengo que le-
vantarme temprano, a las cuatro de la madru-
gada. Quiero seguir en o mismo, me gusta el
trabajo. Llevo desde julio o agosto... es que
no me acuerdo.
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Tengo comparieros de trabajo y me llevo bien.
FORMACION

A la escuela, jno, no! [lo dice como dudando] No
me acuerdo. Leer, no he leido nunca... pero si
me gusta. A la escuela de pequefiito... a lo me-
jor si. Es que no me acuerdo mucho ahora.

Puedo moverme en el autobus y en el me-
tro... si, si. Cuando no sé un sitio, una calle
pues... pregunto.

Antes de trabajar...hacia un curso en Las Ro-
zas, un cursillo en Las Rozas. De jardineria
también. Un curso de trébol.

VIDA INTERIOR

Pues... soy majo. Pues... soy subnormal, yo
no sé... [sonrie con timidez] Algunas veces
me enfado, pero no mucho... ,como soy?
[levanta los hombros]

Cuando me siento mal... pues, me pongo a
pensar en lo que he hecho mal.

VIDA ACTUAL

Todos los dias, me levanto a las cuatro de la
mafiana aunque entro a las siete. Pues... de
aqui hasta Moncloa y luego de Moncloa hasta
Legazpi y luego de Legazpi cojo otro, un auto-
bUs hasta el final, Mercamadrid. {Todos los dias!
De lunes a viernes. Sabados y domingos, no.

Cuando llego del trabajo... pues descanso.
Veo la tele... pues veo de todo, de todo un
poco. Lo que mas me gusta, pues... la de...
haber Cuéntame, y Series. Peliculas veo algu-
nas veces.

La comida, no la preparamos nosotros. Los
cocineros del otro lado [se refiere a la cocina
contigua al comedor del centro]. A las ochoy
media... vamos a por ella, y la comemos aqui
[se refiere a su médulo].

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O PSIQUICA

Escucho la radio, la Cadena Dial, Radio Olé...
la que me gusta mas, es la cadena Radio Olé.
Algunas veces, ponen cosas de rumba, de
sevillanas, y algunos de marcha.

A veces, juego al futbol y al baloncesto.

Pues... la, me preocupa la que... me preocu-
pa que no quiero dejar el centro, la casa. Me
gusta mucho estar aqui.

VISION DE FUTURO

No lo he pensado todavia. jSi, si! De aqui a
cinco, diez afios quiero vivir en una casa, con
mi hermano [se refiere a irse a vivir a otro sitio,
fuera del centro].

Comentarios al relato de Antonio

En la reconstruccién que hace Antonio obser-
vamos varios indicadores adaptativos, alta-
mente significativos. A pesar de su timidez y
de su déficit intelectual ha logrado sobrepa-
sar barreras socioculturales, integrandose al
mundo laboral. Actualmente tiene un puesto
de trabajo que le exige madrugar, desplazar-
se de forma compleja en transporte publico, y
es capaz de asumir horarios, responsabilida-
des y resolver problemas.

Vive en la “Casita de los Chicos”, un médulo
especial de la institucién en dénde conviven
los residentes mas autébnomos, siendo su
interaccion saludable con sus compafieros,
monitores y demas profesionales.

Con respecto a su etapa infantil, Antonio no se
acuerda de muchas cosas de su entorno. No
obstante, uno de los monitores aporto la si-
guiente informacion: de pequefio vivié algunos
afios en Francia con una de sus tias y vino a
Espafia hablando francés. No se constata si en
algin momento recibié educacién formal, pero
reconoce el alfabeto y puede leer y escribir. De
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL O PSIQUICA

su familia, se sabe que su padre murié y que la
madre los abandono a él y a sus hermanos.
Son tres hermanos, siendo Antonio el del me-
dio. Los tres hermanos presentan el mismo
diagnostico: Discapacidad Intelectual por Sin-
drome de Alcoholismo Fetal. En la Fundacion
viven dos de los hermanos, desconociéndose
actualmente el paradero del hermano menor.

Antonio estd muy unido a su hermano mayor,
en todos sus planes de salida fuera del centro
y en la convivencia diaria necesita la presen-
cia emocional de su hermano. Incluso mani-
festd que en unos afios le gustaria vivir en
una casa propia, con su hermano. Asimismo,
el monitor puso en antecedentes, que ambos
hermanos tienen una casa de su propiedad,
que no esta habitada actualmente y que han
recibido de herencia. Con su familia materna

mantiene una buena relacion, sus tias lo visi-
tan a menudo y lo llevan de paseo.

Antonio muestra unas capacidades sociales
importantes, lo cual hizo que la Fundacién
gestionara un puesto de trabajo adaptado. Su
salario es mayor de lo que él dice, porgque ante
cantidades grandes de dinero, se pierde. Ne-
cesita mas apoyo en este tema, para adquirir
otro tipo de destrezas. A su vez, obtendria ma-
yor autonomia si tuviera la oportunidad de
aprender a desarrollar actividades de la vida
doméstica; por ejemplo: aprender a cocinar, a
limpiar, poner lavadoras, planchar, etc.

Su salud es estable; no necesita ningln tipo de
medicacion; tiene problemas visuales y auditivos,
pero cuenta con gafas y audifonos. Actualmente,
su nivel de dependencia es de tipo ligero.
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PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
FiSICA ADQUIRIDA

La Organizacion Mundial de la Salud ha deci-
dido abandonar totalmente el uso de “minus-
valia” debido a su connotacion negativa y ha
reconvertido el término discapacidad como
término genérico global. La CIF, Clasificacién
Internacional del Funcionamiento, de la Dis-
capacidad y de la Salud ha sido elaborada
para valorar y medir discapacidades en con-
textos cientificos, clinicos, administrativos y
sociales.

La discapacidad fisica es compleja, incluso
multidimensional, ya que remite no solo a una
serie de problemas concretos de salud de
una persona, sino también a la interaccion de
ésta con el entorno, las barreras ambientales
y sociales que condicionan un estado de sa-
lud o de una deficiencia. Por tal motivo, siem-
pre resulta necesario identificar los “proble-
mas principales de la discapacidad”, si estan
en el entorno a través de la existencia de una
barrera o de la ausencia de un facilitador, si
es debido a la capacidad limitada de la per-
sona, o bien por la combinacion de factores.

En el caso de la discapacidad fisica, uno de
los elementos clave es la movilidad. La OMS
define la movilidad como las actividades que
realiza una persona para cambiar o mantener
la posicion o el lugar del cuerpo; al llevar, mo-
ver y usar objetos, al andar, al moverse o al
desplazarse utilizando medios de transporte.
Las ayudas técnicas (productos y tecnologias
de ayuda) son instrumentos de equipamiento
que mejoran el funcionamiento de una perso-
na con discapacidad.

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA ADQUIRIDA

Consecuentemente, el momento en que la per-
sona recibe sus propios dispositivos ortopédi-
COs es muy significativo, pues representa el te-
ner que asumir una nueva realidad: la silla de
ruedas, los bitutores, las ortesis y demas equi-
pos van, a partir de ese momento, a formar
parte de su cuerpo Y, por lo tanto, de su vida.
Esta situacion genera diferentes reacciones: ra-
bia, depresion, rechazo, decepcion por la cali-
dad del material o por lo dificil que puede resul-
tar el uso... o alivio por poseer una ayuda que
le pueda ser vélida para su autonomia. Las re-
acciones dependen de cada individuo, de la
forma en que han sido ofrecidas dichas ayudas
técnicas, asi como de la imagen previa que tie-
nen de las mismas.

Los equipos de valoracion de las situaciones
de dependencia generadas por las dificulta-
des de movilidad, las propias personas en
situacion de dependencia y sus familias son
las responsables de determinar, en cada
caso, el servicio o servicios que se conside-
ran mas adecuados: Teleasistencia, Servi-
cios de Ayuda a Domicilio, Atencién en Cen-
tros de Dia, Servicios de Autonomia
Personal, Atencién Residencial, Ayudas
Técnicas, Ayudas para la Adaptacion y Ac-
cesibilidad del Hogar.*

Entrevistas realizadas en la Asociacién Espa-
fiola de Esclerosis Mdltiple Madrid (ADEMM)

La ADEMM es una entidad de utilidad publica
y sin animo de lucro, que congrega a afecta-
dos por esta enfermedad y a sus familiares.
Tiene ambito estatal y esta constituida por
asociaciones locales, provinciales y autono-
micas. Actualmente, cuenta con mas de
1.400 socios en la comunidad de Madrid.
Muchos profesionales de la salud colaboran
periédica o regularmente con la asociacion.
Sus Objetivos principales son:

Agrupar a las personas con Esclerosis Mlti-
ple (EM) y construir un soporte humano y so-
cial para ellos y sus familias.
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— Dar informacion sobre EM a los afectados,
familiares, profesionales que lo soliciten.

— Sensibilizar a la opinién publica y a las ad-
ministraciones.

— Mejorar la calidad asistencial asi como la
cantidad de recursos disponibles para las
personas que padecen EM

— Promover la creacién de servicios de rehabili-
tacion integral, de acogida, de mantenimiento,
distribuidos por la geografia espafiola.

— Promover sistemas de ayuda para sus aso-
ciados con el fin de propiciar su integracion
social.

— Informar y asesorar sobre todos los posi-
bles servicios y ayudas que requiere el afecta-
do y su familia.

Las actividades principales de la ADEMM, as-
pira por una atencion integral; a través de los
siguientes servicios:

— Centros Sociales y Asistenciales: Centro de
Dia.

— Atencion Domiciliaria.

— Bolsa para ayudas Técnicas.

— Actividades de Informacion: Centro de infor-
macioén y asesoramiento, informacion telefoni-
ca-escrita, ediciones y publicaciones, jornadas
divulgativas; charlas coloquios, formacion de
voluntarios.

— Actividades con Profesionales: Curso de for-
macion relacionadas con la EM (fisioterapeutas,
ATS, psicologos, terapeutas ocupacionales; lo-
gopedas, y trabajadores sociales. Becas para
profesionales en temas de EM.

Observaciones: De los cuatro casos presenta-
dos a continuacion, tres de ellos son de perso-
nas con Esclerosis MOItipIe'V y un caso de una
persona con Pardlisis Cerebral, que concurre al
servicio Social y Asistencial del Centro de Dia.
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Angélica y el Sefior Roca

PRESENTACION

Angélica tiene 59 afios. Es divorciada y vive
con uno de sus hijos. Pasa mucho tiempo
sola en casa. Tiene tres hijos y un nieto, pero
no esta con ellos el tiempo que le gustaria. Le
diagnosticaron la enfermedad EM en el afio
2003. Actualmente se encuentra en silla de
ruedas y concurre diariamente al Centro de
Dia. Recibe una pension no contributiva y
ayuda econdmica de sus hijos.

CONTEXTO FAMILIAR

Tengo tres hijos. Tengo una hija que tiene un
nifio de tres afos, y el otro esta también con
novia. El Unico que vive conmigo es mi hijo
mayor y trabaja y viene tarde, claro, pues
mira, yo he tenido la enfermedad, pero yo me
lo he tragado yo sola porque yo tuve una se-
paracién matrimonial, A raiz de esa separa-
cion yo me quedé en casa, porque andaba ya
un poco mal de las piernas. Y yo no queria
que la gente me dijera: ‘ay... pues mira, que
me tuviera como lastima’, o me dijera: ‘po-
brecilla’. No queria que la gente me tuviera
lastima. Y me quede en casa encerrada siete
afios. jEchale siete afios! Y cogi agorafobia.
Luego me daba terror salir a la calle. Mis hi-
jos, me obligaban... me querian sacar, me
bajaban hasta el portal y nada. Me tenian que
subir para arriba, para casa porque era inca-
paz de salir. Entonces yo me quedé siete
afios en casa. Y claro... se conoce que me
iban dando brotes, pero yo no me creia que
era cosa de estas. Bueno, es por andar, no
ando bien porgue no ando. Ando el trayecto
del salén a la cocina, de la cocina al saldn...
me sentaba. Entonces, yo me encontraba
cansada, tomaba vitaminas porque yo decia
que era la astenia primaveral, pero... jQué va!
Era esto. Luego ya me ingresaron, mis hijos
ya se cansaron, me ingresaron en el Doce de
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Octubre, se lo contaron mis hijos al doctor...
al neur6logo y me hicieron pruebas y ahi me
lo sacaron.

Yo vivo con mi hijo mayor... pero viene a la
noche tarde.

Mi hija tiene ahora al nifio malito, con bronqui-
tis. Ayer no vino. Pero, va casi todos los dias
un ratito... jclaro! Porque ella tiene su casa,
tiene que hacer la comida a su compafiero.
Yo de todas formas, no estoy... que estoy
aqui en el centro. Y bueno... cuando llego del
centro la llamo: ‘Marifa... que ya he venido’. Y
al rato va y se esté un ratito alll conmigo. Ten-
go un nieto, uno nada mas... estoy muy con-
tenta, si, pero bueno, lo llevo mas o menos
bien.

Bueno, de la infancia pues si, algunas veces
me acuerdo. Bien, o he pasado bien tam-
bién... En mi familia, he tenido la suerte que
no se han pasado calamidades, como por
ejemplo en otras familias. Yo he tenido a lo
mejor esa suerte. Mi padre era constructor de
casas y bueno... pues oye, ganaba muy bien.
Mi madre vive con mi hermano en El Escorial.
Hace poco, mi madre ha estado en Galicia,
que tenemos familia ahi... en Galicia, y ha es-
tao mes y medio y ahora dice que venia a mi
casa el fin de semana. Venia a visitarme. Y ya
estoy acompafiada. Mas o menos lo llevo
bien.

Si, pero vamos, a mi mis hijos no me sacan
a la calle los fines de semana, porque no
pueden.... Porque estan trabajando o por-
gue a lo mejor cuando tienen sabado y do-
mingo estan cansados, tan cansados que a
lo mejor estan cansados o algo de eso. Y la
Unica que me podia sacar era mi hija, pero
como tiene al nifio, pues tampoco... porque
el nifio va en coche todavia o va andando y
iclaro! Se cansa. Y si yo quiero salir a la ca-
lle tengo que contratar a una sefiora por ho-
ras, para que me saque. jY claro! Eso es un
gasto mas.
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Me gustaria que ellos [se refiere a los hijos]
estuvieran un poquito mas. Pero claro, es que
tienen que trabajar. Y si no trabajan pues
no...

CONTEXTO SocCIAL

¢La amistad para mi? Yo es que ahora ya...
He tenido amigas, tenia una amiga, muy ami-
ga y desde que tengo esto, jSi te digo que ha
dejado de venir a mi casa!l... Igual se piensa
que esto es... jEs muy aprensiva! Porque an-
tes cuando iba a mi casa, y a lo mejor yo de-
cia algo y ella es de esas de: ‘jay!’, que toca-
ba madera... Pero hija, digo, de alguna
cosa... de algin comentario. Entonces, des-
de que tengo esta enfermedad ha dejado de
ir a mi casa, pero vamos... Como si fuera, si
se creyera que era contagioso. No tengo ni
idea. Y yo amistad... bueno, me da igual. Yo
ahora actualmente no me fio de nadie. De los
que a lo mejor me fio son de las amistades de
aqui [se refiere al centro de dia]. Pero... amis-
tades por fuera... Ahora no me fio de nadie.
iDe nadie, de nadie! Y bueno... pues eso, me
gustarian muchas cosas...

Ahora me voy a ir, para el mes que viene, me
voy a ir a Salamanca, que hay una excursion.
Y bueno, hay aqui un compariero: ‘jay Angéli-
ca! Ya veras qué bien’...

Porque me pregunta y le digo: ‘Juan Antonio,
estoy un poco asi, un poco flash... asi un poco
decaida’. ‘ijYa lo ves qué bien te lo pasas An-
gélica!l Cuando salga otro viaje para irnos mas
fuera, de coger avién, también te apuntas...
iTe vienes conmigo!’. ‘Pues bueno... pues
vale’. Me voy con este chico, con Juan Anto-
nio, con Maribel, de aqui del centro, con Ja-
vier...

O sea, que son gente del centro, que lo ha or-
ganizado el centro. Vamos con la asistente so-
cial, con Edy y con Juan. Un fin de semana,
pero muy bien. Yo, es la primera vez que sal-
go. No sé qué tal me ira.

SALUD

Yo me sentia que estaba floja, porque iba a la
cocina a fregar los cacharros y muchas veces
no tenia fuerzas para coger el cacharro y fre-
garlo, se me caia. Y yo decia: ‘¢ porqué se me
caerd? Y yo me creia que estaba con debili-
dad y me tomaba pastillas. Y yo me inflaba a
vitaminas por mi cuenta. Por eso, all4 en el
hospital... cuando me hicieron analisis, jyo
estaba de vitaminas! Fijate, fabulosa. {Claro!
Es que esta enfermedad te da cansancio, o
sea agotamiento. Y bueno... pues nada, yo
ya te digo, que me los he tragado a los brotes
yo sola. Yo creia que estaba depresiva... tras
mi separaciéon y como no me tomaba nada
para la depresion, ni nada...pues estaba...

El diagnostico fue en el 2003. Estoy en la silla
de ruedas desde el afio 2003 y me tiré cinco
meses en el Doce de Octubre. Tuve un médi-
co fabuloso, porque claro... alli con el neur6-
logo, el psiquiatra y todo eso, cuando me di-
jeron lo que tenia, jse me vino el mundo!...
Me derrumbé. Me dieron charlas, estuvieron
hablando conmigo y todo eso. Me dijeron:
‘Angélica hasta que no te hagas amiga de la
enfermedad no lo vas a llevar bien’. Entonces
a mi me costdé mucho ahi, con charlas con
ellos, con el psiquiatra. Y bueno, ya llegd un
dia y le dije: ‘Juan, ya lo tengo superado’. Y
efectivamente. Voy con mi enfermedad, me la
he echao a la chepa y bueno... Lo llevo mas
0 menos bien.

Porque yo me rompf una cadera. Bueno, yo no
me la rompi, me la rompieron aqui... porque
los de la ambulancia, habia uno que en vez
de... al sacarme, llega a mi, al final del trayecto,
y en vez de sacarme de culo me sacaron de
frente entonces, yo no llevaba el cinturén que
llevo ahora y me cai para adelante. Y me rompi
la cadera derecha. Y entonces, pues nada, me
llevaron al Doce de Octubre, alli me vieron que
tenia la cadera rota. Pues mira, esto fue, ha
sido cosa de hace seis meses. Me cai el dia
dos de enero, que digo: ‘iBien que he empeza-
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do el afio!” El dia dos de enero fue cuando me
cal y entonces me llevaron al hospital y alli me
hicieron radiografias en urgencias. Y estaba en
urgencias y me dieron el resultado los médicos
y yo estaba allil tumbada en la camilla y me dije-
ron: ‘bueno, Angélica... ya tenemos aqui el
diagndstico, tienes la cadera rota por no sé por
dénde. Por aqui, por no sé que parte’, y dice:
‘. pero es de operar?’. Digo: ‘bueno, yo te voy
a decir una cosa sinceramente -le dije al médi-
Co-, tU si tuvieras a tu madre con el problema
que tengo yo de esclerosis mdltiple, de que voy
en silla de ruedas y le pasa lo que me ha pasa-
do a mi, ¢ TU meterias a tu madre en una ope-
racion de cadera?’. Dice: ‘pues... sinceramen-
te no’. Dice: ‘porque con reposo en casa, se te
suelda’. Efectivamente, estuve alli una sema-
na... me parece, en el Doce. A la semana me
fui para casa y me dijo el traumatdélogo que ten-
go cita el dia 22, que con reposo se me curaria.
Y estuve en reposo y se me curo. Antes, he es-
tado en rehabilitacién y bueno... pues nada.

Y entonces, claro el dia 22 voy al traumatélo-
go del Doce, para que me haga una radiogra-
fla. Con la radiografia que me haga el médico,
que no sé si me dara, que yo se lo voy a pedir
ipor favor! Es un doctor amabilisimo, y como
ya me conoce y todo eso... y yo le voy a de-
cir que por favor a ver si puede ser ese mis-
mo dia, que me la hagay yo la entrego aqui y
ya me hacen la rehabilitacion. Me lo hacen o
no me lo hacen, segln lo que dé la radiogra-
fla. A ver, como la tengo. Pero vamos, yo la
tengo soldada.

Gracias a Dios, todavia el coco [sefiala la ca-
beza] lo tengo bien. Tomo diariamente mu-
chas medicinas, para las varices, para la cir-
culacién, para la espasticidad, otra para la
depresién. Por eso pienso que mis hijos,
como saben, conflan en mi que estoy bien y
todo eso, pues... Me gustaria que estuvie-
ran como mas pendientes de mi, yo que
sé... Y como saben que estoy bien, mas en-
tre comillas, pues... no sé, diran: ‘bueno mi
madre’...

Yo de soltera llevaba gafas, y me casé con
gafas... y yo muy eso, muy coqueta con mis
gafas. Pero resulta que me dijeron: ‘jAy Angé-
lica con lo que tl tenias los ojos tan alegres,
se te estan entristeciendo con las gafas!’. Y
digo: ‘ifuera gafas!” Y me las quité. Y ahora,
claro... Pero es que con la esclerosis te va en
aumento esto de... Yo soy miope, tengo mio-
pia y astigmatismo. Y ahora debo de tener
mA&s porque veo menos que una gata de
yeso. Veo muy mal.

A lo mejor seria conveniente que yo tuviera
servicio de Teleasistencia porque como yo
me quedo sola en casa... Y aunque tengo el
movil siempre conmigo y lo puedo... ahora
de momento, no sé dentro de equis meses 0
equis afios.

Cuando sali del Doce de Octubre, de alli sali
meneando los brazos y todo eso, pero ahora
ya... como ya he perdido esa rehabilitacion...

EXPERIENCIA LABORAL

En mi juventud he trabajado. En la farmacia X
[nombra la farmacia], en la calle Arenal, es
una farmacia muy famosa. He trabajado alli
siete afios, yo he sido secretaria de direccion.
Y muy bien, muy contenta. Estaba la gente, el
jefe, muy contento conmigo. Ya cuando me
casé, dejé de trabajar. Bueno, es que en mi
época, las chicas cuando se casaban, algu-
nas, yo por ejemplo, eché el ojo a un chico
porque... vamos me equivoqué en la eleccion
desde luego, pero mas que nada fui mirando
que fuera guapo y que no me faltara el dinero.
O sea, me quité de trabajar porque no me ha-
cia falta. Y claro, fue el peor, el mayor error de
mi vida. Luego vinieron los nifios, claro...

Tengo la pension no contributiva, el dinero me
llega mas o menos. Mis hijos me ayudan un
poco. La casa, en la que vivo es mia, menos
mal. La casa ya era mia cuando yo vivia con
mi ex. Si tuviera algo mas... me vendria mejor
desde luego.
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FORMACION

Yo si, si he hecho mi bachillerato y eso. Me
gustaba leer, ahora si y no. Si es alguna nove-
la, algun libro interesante si.

Luego ya hice mi bachiller elemental y luego ya,
a mi padre le fueron mal las cosas de esto de la
construccion, tuve que dejar, ya no pude estu-
diar la carrera. Y me puse a estudiar taquigrafia
y mecanografia. Que eso en mi época estaba...
Y entonces, pues bueno, me coloqué de secre-
taria de direccién ahi en la farmacia X.

Me hubiera gustado ser azafata, azafata de
vuelo. Si me hubiera gustado si, para poder
viajar.

Como no puedo comprar siempre el periodi-
co, veo los telediarios. Me los trago todos.
Me gusta estar al dia de las noticias.

En la television veo los de cotilleo. Luego me
quedo dormida. Anoche hubo el tal TNT, pero
claro, es tan tardisimo, a las doce, que em-
piezo viéndolo pero luego al final, me duermo.
Y me da rabia. Y todo eso de los cotilleos, de
los cotilleos... el Salsa Rosa y todo eso. Todo
eso, todo eso. Y al mediodia cuando llego
también... también hay, o sea que me entre-
tengo, me pongo... Como no veo bien...

VIDA INTERIOR

Pues si porque cuando a mi me paso esto yo
dije: ‘bueno, ya... hombre, no es que... Ten-
go 59 arfios, yo veo aqui a gente aqui jovenci-
ta que viene, que tienen a lo mejor veintitan-
tos y digo: ‘yo, por ejemplo, me he casado,
he pasado todas las etapas de la vida, he
sido nifia, lo he llevado bien, nunca he estado
enferma, luego fui jovencita, tuve novio, luego
me casé, tuve a mis hijos y bueno... Casi,
casi, estoy satisfecha.

El afio pasado se murié una persona que yo
la queria mucho, mucho, mucho... Y me he
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derrumbao un poco! Porque tengo ratos que
me pongo, como digo yo, con la lagrima floja
y me pongo a llorar. Me pongo a recordar.
Recuerdo a esta persona que te digo, que se
me ha muerto, que... un amigo mio, un ami-
go muy especial, si. Si, se ha muerto el afio
pasado, en mayo. Por eso digo: jqué injusta
es la vida. ¢Verdad qué si? El se puso enfer-
mo, si. Se puso enfermo y se fue en na...

VIDA ACTUAL

Claro, estoy en silla de ruedas. Y bueno... ne-
cesito ayuda y para eso tengo personas que
van por la mafiana a levantarme, asearme y a
vestirme para poder venir al centro. Y luego,
también van personas para acostarme por-
que yo no puedo. Y como vivo con mi hijo y
mi hijo trabaja, pues claro...

Cuando me llevan para casa, me recoge una
persona también de Cohabitae, de ayuda a
domicilio y entonces ya me sube a casa, me
prepara lo que tengo de cena y me quedo ya
sola hasta las nueve que vienen acostarme.
Bueno... yo con la silla, yo les abro, al telefo-
nillo cuando llaman. Y bien, bueno. Me voy
acostumbrando.

Lo primero estaba muy enfadada, muy enfa-
dada. Muy enfadada porque en el transcurso
de eso, me han pasado muchas cosas, apar-
te de la separacion... pero bueno, no impor-
ta. Eso ha sido lo mejor que me ha ocurrido.
Pero otras cosas, por ejemplo, se me han
muerto personas que yo queria y claro...

Yo, por ejemplo, como digo, yo llevo al Sefior
Roca [se refiere al pafial] encima. Y eso es lo
gue mas me acobarda, porque para irnos
ahora a Salamanca, yo siempre le recuerdo a
Miguel: ‘Miguel ya sabes que llevamos al se-
fior Roca. Que yo, por ejemplo... no puedo ir
al servicio como tu. Entonces, claro, eso es lo
gue mas me preocupa. Y si no voy a ciertos
sitios es por ese motivo, yo qué sé. Aunque
me ha dicho Juan Antonio que no me preo-
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cupe. El que me ha dicho que me apunte con
él a los viajes. Que va gente encantadora y
gue N0 Me preocupe por eso.

El pafial me lo cambian tres veces al dia. Por
la mafiana, al mediodia y por la noche. Pero
yo pienso que esa es la preocupacion de
todo el mundo, porque lo demas, mas o me-
nos lo llevamos. Yo, por lo menos, lo llevo
bien, aunque a veces tengo la lagrima floja.
Tengo muchos recuerdos, sobre todo por la
noche, cuando me quedo sola, cuando ya se
marchan las que me acuestan, y me pongo a
pensary...

Aqui en el centro, entramos a la mafiana, y
nos vamos sobre las cuatro y media o cinco.
Hacemos trabajos, cosas... para memorizar,
ponemos ahorcados en la pizarra, jugamos al
Parchis, o jugamos a otra cosa que no me
acuerdo. Yo ahora, no tengo fisioterapia pero
mis compafieros van...

VISION DE FUTURO

Pues... cuando me quedo en la cama sola,
me dejan puesta la tele, si. Ademas, tengo
una cama, me la he comprado, las de los
hospitales... Me la pago a plazos, de estas
que se levantan. Me pongo los pies para arri-
ba y estoy tan comodamente, viendo mi tele.
Y me quedo dormida de lo comoda que me
encuentro. O sea, que bien. Pero vamos, yo
no sé como estaré dentro de equis meses 0
de equis afios. A lo mejor me tenga que ir a
una residencia, de éstas de... No sé, yo no
sé. Porque aqui hay personas, por ejemplo,
que yo las veo que habran estado bien y que
ahora estan un poco méas fastidiadas. Y digo:
‘yo, cuando me encuentre como ellas, yo
desde luego me voy directamente a la resi-
dencia... no estoy en mi casa, ni hada...’

A ver si se me cumple un deseo, el caso es
que quiero, no quiero, me gustaria ir a Holan-
da. A Holanda y a Alemania. Si, me gustaria.
Si sale algun viaje para ahi... Es que la perso-

na que se ha muerto era holandés, entonces
antes, yo estaba dispuesta, yo estaba dese-
ando ir pero ahora... pero bueno. Si sale, si
gue voy.

Comentarios al relato de Angélica

La fisioterapia y el ejercicio fisico pueden ser
una gran ayuda para los pacientes de E M. Es
mucho mas facil mantener la utilizacién exis-
tente de las piernas que tratar de recuperar-
las cuando se han visto incapacitadas. En el
caso de Angélica, los brotes y los primeros
sintomas de la enfermedad fueron inadverti-
dos por ella, y les atribuy6 a otro tipo de do-
lencias; fatiga por falta de vitaminas y depre-
sién por su proceso de separacion. La
ausencia de un diagndstico inicial le han ce-
rrado las puertas en la aplicacion terapéutica
de la medicina preventiva. En el 2003 una vez
hospitalizada y con un diagnéstico certero, la
terapia estuvo encaminada a retrasar la pro-
gresion de la enfermedad, pero al ser una en-
fermedad con evolucién incierta, sus miem-
bros inferiores se vieron prontamente
incapacitados, y desde ésta época hasta la
actualidad se encuentra en silla de ruedas.

Sumada a su inhabilitacion para andar sufrié
una rotura de cadera, hace medio afio atras
siendo éste un factor mas que se afiade a su
situacion de vulnerabilidad. Como conse-
cuencia de su enfermedad: E. M. fue aconse-
jable no operarla y esperar a que los huesos
se estabilicen y soldaran por si solos. Actual-
mente, estd a la espera de la visita del trau-
matoélogo, ya que desea reanudar sus sesio-
nes de rehabilitacion.

Angélica, presenta problemas en el area de
movilidad; no puede andar, ni levantar, ni lle-
var objetos. Para desplazarse, necesita de la
silla de rueda y de la ayuda de otros. No pue-
de por ella misma, utilizar medios de trans-
porte, necesita asistencia diaria para subir y
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bajar de la ambulancia. Sus dificultades en el
area de la movilidad repercuten en otros as-
pectos de su vida, como el autocuidado y la
vida doméstica. Necesita de asistencia para
levantarse, acostarse, higienizarse, realizar la
excrecion y la miccion.

Desde el punto de vista emocional, su estado
es inestable, su afectividad es muy fluctuante,
en ocasiones logra motivarse y sobreponerse
a la enfermedad (por ejemplo, desea ir de ex-
cursién) y, en otros momentos se siente des-
amparada por su familia, le gustaria que los
hijos le prestaran una mayor dedicacion y cui-
dado personal.

Sus respuestas afectivas estan marcadas
por mecanismos de defensas, tales como la
intelectualizaciéon cuando habla “que debe
hacerse amiga de la enfermedad” y de la
evasion a través del humor, cuando habla
del “Sefior Roca, refiriéndose a los pafia-
les”. Dichos mecanismos de defensa son
una salida saludable y una forma de proyec-
tar su integridad. Asimismo, como ella lo

explica, la necesidad de depender de otra
persona para el aseo intimo, la excrecién y
miccién es algo que la afecta, porque es
una intromisién en el propio cuerpo, que no
s6lo guarda relacion con la vulnerabilidad fi-
sica, sino también con la vivencia de inva-
sién psicoldgica.

Otro factor clave es el hecho que Angélica
pasa mucho tiempo sola, y que le gustaria
salir mas, pasear los fines de semana. Es fun-
damental para aumentar su calidad de vida
que pueda romper dichas barreras de aisla-
miento y sentimiento de soledad. A su vez,
seria importante también que estuviera incor-
porada al Servicio de Teleasistencia.

Angélica ha hallado en la Asociacion el sopor-
te social que necesita. Es muy participativa
en las distintas actividades y desea reincor-
porase en fisioterapia. También ha encontra-
do amigos y su interaccién es altamente posi-
tiva. Teniendo en cuenta los indicadores
anteriormente valorados, su dependencia ac-
tual es de tipo grave.
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Javier, el suefio de trabajar

PRESENTACION®®

Javier tiene 33 afios y vive con su grupo fami-
liar. Acude diariamente al Centro de Dia de la
Asociacion ADEMM. Su diagndstico es Dis-
capacidad Fisica por Paralisis Cerebral. En el
centro, recibe atencion sociosanitaria de fisio-
terapia y logopedia. Presenta dificultades
para comunicarse, utilizando un aparato de
trascripcion escrita. Su integracion en el cen-
tro es muy favorable siendo una persona va-
lorada por el grupo.

CoNTEXTO FAMILIAR

Yo vivo, con mi madre, mi hermana y mi so-
brina. Tengo 33 afios y mi hermana 30. No
tengo padre, se murié hace 16 afios. Mi so-
brina tiene dos afios, es muy pequefia. Mi
madre trabaja en un colegio, hace de todo un
poco, la limpieza... Mi hermana, si trabaja en
una residencia de ancianos. Con mi hermana
me llevo bien... a veces discutimos pero eso
es asi, eso es normal.

Tengo pareja, vive en Guadalajara y nos vemos
muy poco. Vive y trabaja en Guadalajara. La
conoci en Madrid, cuando vine de Albacete.

Su hermano tiene una casa aqui [Madrid]
Cuando viene la visito yo. A ella, Maria José...
le cuesta més trabajo andar. Tiene problemas
en las piernas y en las manos. Nos escribi-
MOs siempre cartas, por correo.

CONTEXTO SocCIAL

Tengo poco amigos pero bueno [se sonrig]...
En el centro mi mejor amiga es Vicky.

En junio me fui de vacaciones a Mallorca, con
mi madre y una amiga de mi madre. Los veci-
nos son buenos y me aceptan como soy...
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SALUD

De nacimiento, naci con forceps... de diez
meses. No tomo ninguna medicina. Aqui, la
logopeda me ayuda a hablar. {Si! Con un
poco de paciencia. Voy una vez a la semana
al logopeda del centro, media hora... somos
muchos.

EXPERIENCIA LABORAL

No trabajo... pero me gustaria mucho traba-
jar, en algo relacionado con la informatica. In-
formatica o la hoja de célculo, o una cosa o la
otra, o las dos.

La pension que le dan a mi madre... es mia.
Es muy poca, mi madre trabaja porque isino
no llega! [se sonrie] Si yo trabajara... El traba-
jo es lo que mas me importa.

FORMACION

Tengo el graduado escolar y luego empecé ad-
ministrativo y lo dejé... pero he estudiado en el
CRMF [provincia de Albacete] Informatica. Me
fui a estudiar a Albacete informéatica... me fui
solo y luego me vine a Madrid. Porque en el ins-
tituto no me iba muy bien y he terminado alli en
CRMF. En ese sitio se puede vivir como si fuera
un internado. Estuve ahi, un afio y tres meses
en Albacete y luego me vine a Madrid.

Me gusta leer libros del espacio.

Este aparato [se refiere a la maquina con te-
clado que utiliza para comunicarse, aunque la
misma estaba rota y se comunic6 hablando]
me lo dieron cuando lo pedi en la Seguridad
Social, hace mucho que lo tengo roto... un
par de meses.

VIDA INTERIOR
Mi madre es la persona mas importante en mi

vida. Ella para mi y yo para ella. Nos quere-
mos mutuamente [se emociona].
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Cuando estoy triste, escucho musica. Ro-
manticos... Camela. Me sube el animo...
iClaro! Y me pone las pilas [se rie].

VIDA ACTUAL

Desayuno, me lava mi madre... me afeita. Es-
pero a que me recojan y vengo aqui [se refie-
re al centro].

Cuando vuelvo a casa, veo la tele y cuido a
mi sobrina pequefia, a Alejandra.

En la tele, veo deportes... fatbol.

A mi sobrina, le ensefio a pintar... colorear,
me sigue mucho.

La fisioterapeuta me hace hacer egjercicios,
abrirme la mano izquierda, y con la otra mano
masajes.

Los fines de semana en casa, me toca barrer
y quitar el polvo.

Ayudo en la compra a mi madre.

VISION DE FUTURO

Tengo un suefio jtrabajar! Para ayudar a mi
madre... pero lo veo dificil, muy dificil.

Me enfada... que la sociedad no me acepte
por mi problema. Que no me ayuden.

Comentarios al relato de Javier

Si bien las dificultades de Javier son singular-
mente diferentes a las personas con Esclerosis
Mdiltiple, presenta limitaciones fisicas como
consecuencia de haber sufrido una Paralisis
Cerebral al nacer. Puede andar y desplazarse
con cierta autonomia, puede levantar y llevar
objetos, y hacer uso de los medios de trans-
porte. El area de movilidad presenta un nivel de
dificultad de tipo ligero, Javier puede ejecutar
acciones pero con un ritmo mas lento. A su
vez, no posee una destreza firme y estable para
hacer un uso fino de la mano, puesto que la
parélisis ha afectado también sus miembros
superiores. No obstante, dispone de mayor
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agilidad en la mano derecha, pero con ambas
manos puede manejarse, escribir y usar el te-
clado de un ordenador.

Tanto el area de autocuidado como el area de
la vida doméstica presenta los mismos nive-
les de dificultad que con la movilidad. Es de-
cir, necesita ayuda en algunos aspectos, tales
como lavarse, vestirse y afeitarse, pero hay
otros aspectos que él puede realizarlos favo-
rablemente, adecuandose a su ritmo y veloci-
dad de ejecucion (por ejemplo, barrer y quitar
el polvo de su casa).

Mantiene sus funciones intelectuales y cogni-
tivas. A lo largo de la entrevista, a pesar de
sus limitaciones para comunicarse, utilizd
poco el tecleado del aparato e intento expre-
sarse oralmente. Asimismo, tiene una buena
capacidad de analisis y sintesis ante pregun-
tas abiertas y ambiguas.

Javier es una persona tenaz, perseverante y le
gusta desenvolverse por si mismo. La ayuda
prestada que viene del campo del otro, es mas
bien un auxiliar que un cuidado y asistencia per-
sonal. El aspira a ser mas autonomo e indepen-
diente. Es consciente de sus limitaciones fisicas,
pero aun asi le interesa siempre ayudar a los de-
mas: su presencia en el centro desde el afio
2005 ha sido muy beneficiosa, tanto para él
mismo, como para el grupo. En la asociacion lo
describen como “un colaborador, un motiva-
dor”, incluso ayuda a sus comparfieros que no
pueden desplazarse. Es muy importante desta-
car sus habilidades sociales, ya que a la hora de
relacionarse e interactuar es una persona valo-
rada por el grupo. Su saludable disponibilidad
es un indicador positivo, ya que demuestra
adaptabilidad en su conducta y recursos inter-
nos para ser efectivo en sus interacciones basi-
cas y complejas, ademas puede establecer re-
laciones sociales; informales y formales.

Su participacion en la vida comunitaria, social
y civica no deberfa presentar ningun tipo de li-
mitacién. Su preocupacion fundamental es
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que “la sociedad no lo acepte tal como es”.
Javier desea ser productivo, y participar acti-
vamente en la vida laboral. Desea ser incluido
en el sistema, no sélo por el hecho de sentir-
se (til, sino también, para ayudar econdmica-
mente a su madre, que es la figura mas im-
portante de su vida, y con la que mantiene un
lazo emocional muy fuerte. Por lo tanto, seria
sumamente valido otorgarle en el terreno
ocupacional alguna oportunidad. Dicho so-
porte socio-ocupacional le seria altamente
beneficioso, ya que por un lado aumentaria la
economia del grupo familiar, y por otro lado,
mejorarian su autoestima desde un punto de
vista integral. Valorando su actividad actual y
gestionando los medios oportunos de adap-
tabilidad en la vida laboral y sociocultural, el
nivel de dependencia de Javier es tipo leve.
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Arturo, no espera nada
de la vida

PRESENTACION

Arturo tiene 51 afios y vive solo con su madre
de 86 afos. Le diagnosticaron EM a los 40 y
la evolucion de su enfermedad ha llegado a
ser cronica en la actualidad. Se encuentra en
silla de ruedas, con alto nivel de inmovilidad
en casi todo el cuerpo, asi como las funcio-
nes de la voz y el habla. Es beneficiario de un
servicio sanitario de fisioterapia en el Centro
de Dia. Ademas, él y su madre son beneficia-
rios del servicio de Teleasistencia.

CONTEXTO FAMILIAR

Tengo 51 afios y vivo con mi madre. Estamos
solo los dos. Tenia un hermano y en el 92
dijo: ‘jadids... muy buenas! Y se me fue... o
sea que se muri6. Era mayor que yo, quince
afios. Eramos dos hermanos, ninguno mas.

iEh! jeh! Cémo cualquier madre... jeh! Con
ella... jeh! Hacemos de todo, lo que es ha-
blar, ella hace... tiene 86 afios y bueno... al-
gunas veces, me fastidia el que tenga que
hacer esfuerzos provocados por mi.

Mi padre murié6 hace muchos afios. Yo soy
una rara mezcla, extremefio, gallego y madri-
lefio. Mi madre gallega, mi padre extremefio y
a mi me soltaron aqui. Es la forma que digo
de hablar de donde soy. Cuando tengo una
rara mezcla. Otra cosa... jeh! En la forma de
hablar... jeh! Hablo como si me cachondease
yo mismo, siempre [habla con esfuerzo para
vocalizar, se entiende bien pero su sonido es
distorsionado, habla con mucha lentitud].

CONTEXTO SocCIAL

Siempre he sido de salir muy poco. jEh! Por
mi cuenta, antes empecé a hacer viajes...
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para el viaje de fin de carrera fue el primer via-
je que hice. Me fui a Tenerife.

Pero ahora no voy de excursion con el centro,
€S0 es un problema gordo para que me pue-
da ir. Porque tendria que dejar a mi madre
colgada aqui... y eso me fastidia.

Alo mejor... si alguien se quedara con ella...,
pero no lo sé.

CONTEXTO DE SANIDAD

Los problemas fisicos, de no poder andar, de
los temblores de... para intentar coger algo.
Basicamente, jeh! Que no hablo a la veloci-
dad que deseaba y que lo tengo que hacer a
otra velocidad mas lenta.

El diagnostico fue en el 95... jeh! Creo que
cuando yo noté algo de esto fue en el afio 78.
Estuve haciendo una vida mas o menos normal
hasta el 95. Notaba solo al principio... que me
parecia que se me paralizaba una pierna, la de-
recha... Y desde entonces, ieh! jeh! Empezan-
do muchas veces en el suelo [silencio].

La pierna derecha me pesaba mucho al in-
tentar andar, pero se me pas6 hasta el 95...
iFue una cosa criminal!... Me mosqueé. Fui a
hablar con el neurélogo. Le comenté lo que
me pasaba y el diagndstico que me temo
fue... Enfermedad Desmielenizante jeh! Croé-
nica, progresiva, y lo del diagnostico de Es-
clerosis Mdltiple... que es el mismo nombre.
Tenfa 40 afios.

Ahora tengo el servicio de Teleasistencia...
por los dos [se refiere a su madre también].
Yo... cada vez, que tengo un problema
pues... a lo mejor no lo llamo yo, llama mi
madre para que le manden a alguien.

EXPERIENCIA LABORAL

En esa época... cuando el diagnéstico jeh!
Me habian dicho en el Insalud que me fuese a
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tomar por hay... jeh! Fue cuando... cuando
fui al neuro. Esta gilipolléz... es un problema
neurolégico. Pero en el Insalud... es que en el
Insalud estaba yo trabajando. Y fue cuando
me dieron... me dijeron que me fuese a cual-
quier otro sitio... jeh!

El trabajo... jeh! Lo diré aunque no me guste. Lo
gue no me gusta hablar es de la profesion, pero
lo haré... Soy médico jEh! No me gusta hablar
del tema pero... pero si lo tengo que hacer lo
hago. iSi! Me jubilaron de una gran invalidez... o
sea Yo, soy un gran gilipollas. Yo hablo habitual-
mente asi de mi mismo de los demds nunca.

iEh! Yo diria que me dan 150 % de lo que co-
braba, o sea que si cobraba 100 me dan 150.
Mi madre también tiene su pension.

Yo muchas veces..., ella hace la comida,
hace la compra. Habitualmente el dinero lo
pone ella, y los gastos... jeh! Que no tienen
nada que ver con eso me tocan a mi.

FORMACION

Yo me he dedicado como un gilipollas a estu-
diar, formarme y a mi profesion.

No me gusta ningln programa de television
en especial, no. Lo que hago muchas veces,
es cambiar... para ver si hay algo que me re-
tenga y no lo encuentro.

VIDA INTERIOR

Yo siempre me burlo de mi mismo, pero nun-
ca de los demas y de las personas que tienen
mi mismo problema.

Podria preocuparme... jeh! El hecho de no
tener novia pero... porque yo no he conse-
guido que alguna me aguante a mi... y jclaro!
Y yo no estoy dispuesto a aguantarla.

La cosa mas bonita que dije a alguna... que
por ejemplo: jtd no eres bonita! [titubea so-
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA ADQUIRIDA

bre lo que quiere decir] {Td no eres bonita!
iAlgo asil... Me he pasado la vida haciendo
otras cosas. A lo que me dedicaba antes. Yo
siempre he dicho de vosotras [se refiere a
las mujeres] que todas son malas y feas. Yo
siempre he dicho eso que todas eran muy
feas.

Ahora, ya no opino lo mismo... pero es tarde.
Antes, si podria gustarme alguna pero yo
nunca he ido buscandola, nunca he ido inten-
tando enrollarme con ella.

VIDA ACTUAL

Me levanto, vengo aqui... y comemos y vuel-
vo de aqui a casa... y me voy a dormir. Basi-
camente nada, iComo un gilipollas! Estoy
viendo la caja tonta [se refiere a la television].

Hay una persona que va dos horas por la ma-
flana al levantarme y después esa misma por
la tarde cuando me recogen. Cuando me sa-
can de aqui. Me fastidia que no pueda hacer-
lo, que no pueda hacerlo como quiera. Yo in-
tento arrancar con la tos, y habitualmente no
puedo y eso es lo que me fastidia [en esos
momentos ha tenido un acceso de tos y la
entrevista se interrumpié brevemente para
que bebiese agua].

VISION DE FUTURO

Ya no espero nada, ni deseo nada... jpara qué!

Comentarios al relato de Arturo

Como hemos dicho, la EM es una enfermedad
cronica que afecta al sistema nervioso central.
Dependiendo del grado de la lesion, muchisi-
mos pacientes han conseguido mantenerse
bien siguiendo determinadas directivas. Arturo
se encuentra en esta etapa de la enfermedad,
dénde la gravedad de los sintomas aumenta
constantemente: la etapa secundariamente
progresiva. Tras una primera etapa de recaidas
y estabilizacion, se pasa a otra de recaidas y
progresion. Cuando esto ocurre, los pacientes
empeoran de forma progresiva, independiente-
mente de que tengan o no brotes.

Como en casi todas las enfermedades croéni-
cas y discapacitantes, la esperanza de vida de
los enfermos es mas corta que en la poblacion
sana. Esto se debe a complicaciones derivadas
indirectamente de la enfermedad: mayor pro-
pension a infecciones respiratorias, urinarias, vi-
suales, etc. que, en cualquier caso, son mejo-
rables con buena atencion médica.
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La situaciéon de Arturo es bastante critica; los
profesionales que lo asisten han detectado
un marcado deterioro. No obstante, Arturo
realiza periddicamente sesiones de fisiotera-
pia, que mejoran aspectos estrictamente fisi-
cos (por ejemplo, como tratamiento de apoyo
en la espasticidad), como el tono vital en ge-
neral. Ademas, tiene la sensaciéon de estar
haciendo algo por si mismo y de estar cola-
borando activamente en el tratamiento.

Con respecto a su aspecto emocional, Arturo
intenta frivolizar su situacion, incluso utiliza
términos peyorativos consigo mismo. El ironi-
zar, burlarse de si mismo...no deja de ser un
mecanismo de defensa, atenuante a la situa-
cion critica en la que vive.

Su mayor preocupacion es su madre, ya que
es la persona mas importante de su vida y no
puede proyectarse sin ella. Teme dejarla sola,
por ejemplo si sale de excursion, y ésta situa-
cion lo hace afectivamente mas vulnerable.
La relacion con su madre es muy simbidtica,
y los lazos de dependencia son muy fuertes.
Asimismo, la edad avanzada de la madre es
un factor potencial de riesgo y seria necesario
implementar algun programa de respiro o
apoyo social a la madre.

Actualmente Arturo presenta una situacion de
alta vulnerabilidad, con muchas de las areas fun-
cionales del cuerpo comprometidas. Posee ni-
veles de dependencia de moderado a grave
para llevar a cabo muchas de las tareas y ejecu-
ciones de la vida diaria. Si bien ha podido estu-
diar y tener una carrera, actualmente sus funcio-
nes cognitivas se han visto reducidas, no puede
calcular con destreza y resolver problemas.

Un indicador positivo fue su incorporacion al
centro, lo cual le ha fomentado una red social
y emocional que antes no tenia, y le ha hecho
cambiar hacia una actitud mas asertiva. No
obstante, valorando su situacion actual y el
relato de vida; su nivel de dependencia es de
tipo grave—completo.

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA ADQUIRIDA

Nuria, todo gira en torno
a la rehabilitacion

PRESENTACION

Nuria tiene 31 afos, es soltera y vive con su
familia. Actualmente no trabaja y se encuen-
tra en rehabilitacion fisioterapéutica. Es socia
de la Asociacion ADEMM, pero no participa
en el Centro de Dia. Se le diagnostico la en-
fermedad de E. M. en marzo de 2005.

CONTEXTO FAMILIAR

Yo vivo con mis padres. Somos tres herma-
nos. Lo que pasa es que mi hermana, va a
ser un afio que se fue a... en noviembre, va a
ser un afio que se fue a vivir con su novio. Yo
soy la mayor y ahora somos mi hermano, mis
padres, mi perro y yo. Mi hermano viene de-
tras de mi, no nos llegamos a llevar un afo.
Con mis hermanos bien... jhombre! No te
diré que somos los hermanos... que a lo me-
jor hay otros hermanos que tienen mas con-
fianza entre ellos, que parecen mas como
ufia 'y carne, pero con mis hermanos, si nece-
sitas ayuda te la van a prestar enseguida, que
puedes contar con ellos en cualquier mo-
mento. No puedo tener quejas... quejas yo
no puedo tener.

La persona que mas ha influido en mi vida, es
mi madre. Pues... no te sabria decir, para mi
mi madre es lo maximo, o sea... que a lo me-
jor pues si ella me dice algo, no sé si te va a
dar un consejo o cualquier cosa jsiempre le
voy a hacer caso! Siempre pienso que la ma-
dre... no te voy a decir que siempre tenga la
razon, porque como todo... se puede equi-
vocar pero si, es para mi... Me gustaria pare-
cerme a ella, en su paciencia, en su buen ca-
rdcter. No sé, es como si me gustaria
parecerme a ella, porque el resto... pues
icémo que no! En paciencia... no estuve en el
reparto de la paciencia, jasi qué no pillé nada!
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PERSONAS CON DISCAPACIDAD
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Y el caracter... bueno, no te diria que tenga
un caracter fuerte, yo creo que con esto se te
va suavizando. A lo mejor, antes podia dar
contestaciones mas bruscas.

Con mi pareja bien... como le digo yo: ‘Juan,
tl me conociste bien’. Sabes que a lo mejor
otra persona te hubiese dicho ‘a mi esto no
me interesa jpuerta!’. No, pero Juan me co-
nocié estando bien... estando, siendo...
como digo yo artritica reumatoide y ahora
siendo esclerdsica, o sea que... no, bien. Lle-
vamos... jjoder! Va a ser en enero diez afios.
Si, si pero bien, muy bien.

CONTEXTO SocCIAL

La amistad es importante, pero amigos, ami-
gos tienes pocos, porque luego la gente a la
minima, o a la primera de cambio pues no, es
que no te vayan a hacer ni caso, de esos que
te pegan la patada, y te dejan tirada. No, por-
que yo gracias a Dios... sigo conservando
mis amistades. Pero... no sé, para mi... no
sé... pienso y considero mi mejor amigo a mi
novio.

Juan ahora no lo veo tanto porque le han
cambiado el turno en el trabajo, y esta por la
tarde, pues... a lo mejor lo veo un poco me-
nos. No, todos los dias.

Mis amistades... son igual que antes pero es
diferente. Pero creo que todos hemos cam-
biado, ¢sabes? Antes, a lo mejor cuando era
mas pequefia, pues a lo mejor salia y podia
estar hasta las seis de la mafiana, las siete,
hasta la hora que me echasen. Ahora pues, a
parte de que la vida nos cambia a todos,
unos se casan, otros se van a vivir a Palma
de Mallorca ¢sabes?... Qué todo cambia. Por
ejemplo, yo sé que a la hora de ir a un bar de
copas... yo ahora pues, como que paso. Pre-
fiero ir a cenar tranquilamente, que si surge
de ir a tomar algo por ahi... pues vas, y sino
tan ricamente. Te lo has pasado bien, he
cumplido y ya esta. No pasa nada.

SALUD

Tengo EM diagnosticada en marzo del afio
pasado. Lo que pasa que como es una en-
fermedad dificil de diagnosticar pues a lo
mejor, no sé, hasta la fecha, pensaba que lo
gue yo tenia era artritis reumatoide. Enton-
ces, a lo mejor... una cosa ha generado en la
otra. Y... bueno, pues nada, EM progresiva
y... ,qué te voy a decir? Qué lo he ido llevan-
do. Lo que tengo més afectada hoy por hoy
son las piernas, en los brazos, como digo
yo... [se le quiebra la voz]. Tengo los brazos
pues... si estan fuertes, como de camionera,
asi jua! Como de camionera, digo yo, tengo
los brazos y... en las piernas sobre todo en
la derecha.

Porque mi diagnostico era ese artritis reuma-
toide, sobre todo en la rodilla derecha. Y... en
diciembre la rehabilitadota de la Seguridad
Social, la médico me vio, y me dijo que no era
normal la poco mejora que habia experimen-
tado desde que empecé hasta ahora, si sola-
mente habia tenido... o sea, si yo habia ido
por el tema de la artritis. Y entonces, nada,
me estuvo preguntando y me dijo que habia
gue hacerme una radiografia de la cabeza.
iJoder... se me hizo! Y ya como que... yoalo
mejor soy muy asustadiza, pero digo, ¢y Si
tengo algo y si no sé qué? Y nada, me hicie-
ron la resonancia, pues en marzo... en febre-
ro me la hicieron y ya fue cuando... [va bajan-
do la voz y no acaba la frase].

En marzo, fueron confirmadas las sospechas.
La rodilla derecha es siempre, es la mas per-
judicadita... que a lo mejor, te duele un poco
cuando haces alguna cosa, como los ejerci-
cios, pero sino, no. Lo que pasa que a veces,
te pegan una paliza y dices: ‘estoy agotada,
estoy que no puedo mas’. Pero luego des-
cansas un poquito, te tomas un refresco y
vuelves a ser persona.

Solamente tomo esa... que es para la escle-
rosis, que de esa tomo tres al dia. Luego
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tomo una que se llama Amantadine que es
para el tema de la fatiga, cansancio y eso, y
tomo una, nada mas al desayunar.

EXPERIENCIA LABORAL

Ahora trabajar no. No trabajo porque mi Unica
ocupacion son, o es, la rehabilitacion. La reha-
bilitacion por la mafiana...

Los lunes tengo mafana y tarde, o sea esta
completo. jHombre!, lo echas de menos, el tra-
bajar, el tener tu rutina como la tenias antes de
levantarme, arreglarme, saber pues que tengo
que estar a las nueve trabajando, no sé qué.
Pero por otra parte dices: ‘tampoco estoy mal,
que me ha pasado esto... Si, si jpero hay co-
sas mucho peores también!’. Entonces...

Yo antes si trabajaba. Trabajaba en una em-
presa de informatica. Yo de administrativa.
Pues... en la empresa, los afios que estuve
hice muchas cosas, no es que hiciese lo
mismo desde que entras hasta que acabas,
no. Empecé como telemarketing, empecé
con eso, pero después vas evolucionando a
temas de propuestas, contratos. Luego vas
cambiado a soporte...

Yo estaba en el grupo de soporte a los co-
merciales. Y luego pasé a ser soporte de
operaciones en el tema de la facturacion, las
horas que habian hecho los informéticos en
proyectos... cosas asi, variadas.

Trabajé seis afios. En el 2004, en julio, me di-
jeron: ‘iby!” O sea, me despidieron y...
pues... me dio un bajon importante porque
era una cosa que en lo mas remoto me podia
imaginar. Vamos, ni por asomo. A mi me di-
cen: ‘jen julio te van a decir que adiés muy
buenas!’. Y yo digo: ‘jimposible!” Pero...
bueno, fue asi. jMe dio un bajén animico muy
fuerte! Que yo no sé si eso... lo que ayudo a
que la enfermedad, a lo mejor iclic! Desper-
tase. Bueno, yo estuve desde octubre a di-
ciembre haciendo rehabilitacion...

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA ADQUIRIDA

FORMACION

Yo fui administrativa pero estudié publicidad,
que no tiene nada que ver, pero bueno...

Era una diplomatura en publicidad. Empecé
Derecho, el Derecho sali6 como torcido, me
pasé a publicidad y ahi... pues bien, conten-
ta. Acabé y empecé a trabajar en la empresa.

A lo mejor puedo ponerme con el ordenador,
estoy haciendo un curso de decoracién. Es
un curso a distancia, por Internet. Mientras
esté en el ordenador me pongo la musiquita y
Si es0 pues me muevo como para bailar... un
poco, o veo la tele... Pues... es que la televi-
sién es... Por la mafana, no es que suela po-
nerla mucho, porque prefiero irme con mi ma-
dre ¢sabes? Aunque sea una vuelta a la X [se
refiere a un lugar de Madrid], pues me gusta
esto, pues me gusta lo otro, 0 a tomarte un
refresco o eso. Y si no, te dan los programas
estos del corazén, pues comentas un poco
con el que tengas al lado: ‘jah, no sé qué, fija-
te, lo que ha dicho, déjale en paz!’. Y si no,
ahora con el mundial de baloncesto si me lo
he tragado. Me gusta ver... si, los deportes
me gustan.

En la antigliedad remota [sonrie] si hacia de-
portes, pero ya esta en la historia. En la pre-
historia, como digo yo. Al principio jugaba
con... el colegio. Luego, luego... clases de
tenis eran desde siempre. El tenis me gusta
jugar. Luego empiezas a volverte mas vaga...
Y ahora como que no. Ahora estd como olvi-
dadito. Lo ves por la tele tan ricamente y aun-
que a veces me da envidia ¢sabes? Digo:
‘jjolin ya me gustaria a mi poder!’. A veces, si
que lo pienso, en poder ser la de antes del...

Mi madre tuvo una tienda y me gustaba mu-
cho el tema de la decoracion y el poner y qui-
tar, subir, bajar, hacer los escaparates... y
luego me resultaba muy gratificante ver la
gente parada en el escaparate diciendo: ‘jqué
bonito!". Eso si que me gustaria, pero ya no
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puede ser, desde hace mucho... mi madre no
tiene la tienda.

VIDA INTERIOR

Algunas veces lo llevo mejor, y otras veces
un poco peor. Porque cuando estas bien, no
es que te olvides de la enfermedad, pero es
como si te olvidases jvaya! Que... como te
encuentras bien, parece que todo lo pue-
des, parece que tu Unico problema es la ro-
dilla derecha.

Pero cuando tienes un bajén dices jjoder! Te
da rabia mas que nada pensar que es una
enfermedad que dices ‘jes que no hay nada,
que toméandote una pastilla, poniéndote
unas inyecciones, no hay nada, hoy por
hoy... lo pueda curar!. jHombre! Que toman-
dote pastillas, y poniéndote inyecciones va-
yas a mejorar... puede ser, puede ser, pero
curarse del todo, como que no. Como lo
Unico que te dicen es rehabilitacion, ejerci-
cios, rehabilitacion, rehabilitacién... Pero
bueno...

Pues antes, a lo mejor, me podia enfadar...
no te digo que llevo... afio y medio siendo
Santa Teresa de Calcuta, porque no... pero
gue si, que parece que tu caracter se te sua-
viza un poco o el enfadarte, que ya... o las
malas contestaciones que podias... ¢sabes?
Que a lo mejor, te pilla un dia de malas y suel-
tas un... Que a lo mejor ya no, conque pasas
un poco mas de cabrearte porque no te me-
rece la pena. Antes podia echar sapos y cule-
bras por la boca, pero ahora, si tengo que
protestar, protesto... pero ya no te tomas
todo tan a pecho.

A veces, si que lloro porque también necesito
desahogarme. Luego... eso si, echo dos la-
grimas y como que se te pasa, vuelves de
nuevo a ser la de antes y si no, como digo yo,
echas sapos y culebras por la boca... Es de-
cir, palabras malsonantes y te desahogas y
tan ricamente [se rie].

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA ADQUIRIDA

VIDA ACTUAL

Hombre... yo procuro andar. Lo que pasa lue-
go que dependiendo de lo que vayas a hacer,
si son distancias... jImaginate que te vas de
compras! O a un sitio donde aparcas el coche
y desde el coche hasta donde vas hay una ti-
rada larga, si que voy con silla de ruedas.

Mi padre, tuvo que adaptar el bafio, que en
lugar de tener bafiera... ahora, es un pie de
ducha. En el bafio me defiendo, y al entrar en
la duchay todo eso, si... A veces, si necesito
ayuda, a menos que esté muy, muy cansada,
a lo mejor, mi madre como buena madre que
es, que somos super protectores, pues a lo
mejor mi madre: ‘;qué te quieres poner
hoy?’. Y a lo mejor mi madre me lo da del ar-
mario... ¢sabes?

Pero sino, si. Bueno, esta mafiana me cogi la
ropa yo... 0 sea que...

Tengo rehabilitacion todos los dias en sema-
na. Todavia no estoy hien ubicada, ¢sabes?
Que dices, bueno que a este sitio voy, a éste,
éste y éste. {Ostras! No puedo, tengo que
cambiarlo porque este dia tengo que ir a un
sitio, no sé qué... Los lunes, mafana y tarde,
los martes y los miércoles... luego ya...

A mi, por ejemplo, venir hasta aqui [hasta la
asociacién] no es que me suponga un tras-
torno, porque me trae mi padre ¢no? Pero es
que la otra, la rehabilitacion a la que voy me
pilla muy cerca de casa.

Cada sitio tiene sus terapias, su forma de tra-
bajar y... Como lo que te dicen es que lo im-
portante es moverte, el no... procurar mover-
te todo el cuerpo para que la sefalita del
cerebro vaya llevando bien o sino vaya bus-
cando otras vias y todo eso, pues...

Con tal de moverse, a mi personalmente, me
daigual si es en un sitio 0 en otro [se refiere a
la rehabilitacion].
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VISION DE FUTURO

Me gustaria en un futuro... jHombre! Casar-
me, trabajar ¢por qué no? Tener mi casa, de-
corarla. No sé... Me imagino, que en eso, soy
como todo el mundo. Tener una familia y todo
esto... El tener mi casa propia, el verme algin
dia pues casada... quién sabe si con hijos, o
teniendo un trabajo... Si, eso si. Porque eso
de verte todavia teniendo que ir a rehabilita-
cibn como que me aburre un poco.

Comentarios al relato de Nuria

Su relato de vida es un claro ejemplo de cémo,
en ocasiones, el contexto méas proximo, la fa-
milia, es la clave afectiva para algunos de los
pacientes que sufren una enfermedad critica.
En su entorno familiar, Nuria recibe diariamente
la contencién emocional y el cuidado personal
que le dedican ambos padres. En estos mo-
mentos, el padre de Nuria ésta desempleado y
consagra todos los dias de la semana a llevar a
su hija a rehabilitacion.

El relato de vida de Nuria muestra como la
enfermedad ha condicionado el funciona-
miento familiar. El diagnéstico de Nuria es re-
lativamente reciente (marzo de 2005), y hasta
la fecha la enfermedad ha seguido su evolu-
cion. Actualmente, Nuria puede caminar va-
liéndose de muletas, pero cuando se fatiga y
se siente cansada, utiliza la silla de ruedas,
mas aun si debe hacer distancias muy largas.

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA ADQUIRIDA

Se observa también poca elasticidad en su
tronco muscular, falta de destreza y flexibili-
dad en los brazos y manos. Aunque ella diga
gue esta fuertes (y su aspecto sea saludable),
no dispone de gran movilidad. Aln asi, puede
hacer muchas cosas, vestirse, lavarse, con-
trolar los esfinteres, y realizar algunos queha-
ceres domeésticos.

El tema del cuidado personal es una respon-
sabilidad familiar. El soporte emocional tiende
a la sobreproteccién y la conducta de Nuria
frente a esta nueva situacién es de depen-
dencia con sus padres. Dicha conducta es
producto de una readaptacion psicolégica,
ya que por un lado la enfermedad, como dato
real, produce reajustes afectivos en la familia;
por otro lado, el sentimiento de vulnerabilidad
en Nuria se agudiza como efecto secundario
de la enfermedad.

Actualmente, Nuria dispone de una relativa au-
tonomia fisica, que deberia ser mas potenciada
y de ningn modo sancionada. Nuria fue des-
pedida de su empleo, sin ninguna explicacion
formal, aunque se atribuye la razén a sus au-
sencias para asistir a la rehabilitacion.

Nuria tiene proyectos y planes para el futuro
y, si bien es dificil pronosticar esta enferme-
dad, dispone de todos los recursos internos
para emprender sus metas. Las fluctuaciones
en su estado de &nimo son normales como
consecuencia de la enfermedad. Valorando
su relato de vida y su tabla de autovaloriza-
cién, su tipo de dependencia es moderado.
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PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
FISICA GENETICA

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FISICA GENETICA

Entrevistas realizadas en la Asociacion
Espafiola de Enfermedades Musculares®
(ASEM)

ASEM naci6 en el afio 1983 en Barcelona,
fruto de las inquietudes de un grupo de afec-
tados, médicos y familiares, ante la necesi-
dad de agrupar y ayudar a otras personas
que padecian enfermedades neuromuscula-
res. Poco a poco la asociacién se fue exten-
diendo por otras comunidades espafiolas y
se abrié una delegacion en Madrid en 1985.
Actualmente ASEM est4 presente en 15 co-
munidades espafiolas y agrupa aproximada-
mente a 5000 socios.

El nombre de la asociacion refleja la gran va-
riedad de enfermedades que engloban su
ambito de actuacion, ya que la raiz de la pa-
tologias se encuentra en algunos casos en el
sistema muscular, en otros en el sistema ner-
Vioso, mientras que en otros casos se combi-
nan ambas cosas ( neuromuscular).

En 2003, ASEM se ha convertido en una Fede-
racion de Enfermedades Neuromusculares, y
sus delegaciones se han transformado en Aso-
ciaciones Autondmicas, con naturaleza juridica
propia y federadas en dicha asociacion. ASEM
es la Unica entidad en Espafia que se dedica a
la promocién de todo tipo de acciones, activi-
dades, divulgacion, sensibilizacion e informa-
cion destinadas a mejorar la calidad de vida, la
integracion y el desarrollo de las personas afec-
tadas por enfermedades neuromusculares y
del sistema nervioso periférico.
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David, la lucha contra las
barreras arquitectonicas

PRESENTACION

David tiene 30 afios y vive con su madre. Se
diagnostic6 su enfermedad a los 18 afios: Dis-
trofia Muscular en la cintura®. Actualmente tra-
baja y es miembro de la asociacién ASEM.

CONTEXTO FAMILIAR

Pues, tengo una madre que es profesora de
instituto, catedratica de instituto y una herma-
na que es mayor que yo, tiene 35 afios. Tra-
baja en una empresa de informatica en Paris.
Y mi padre murié cuando yo tenia 5 meses,
era profesor de universidad. Vivo con mi ma-
dre. Mi hermana vive en Paris y mi madre lle-
va aqui... He vivido solo hasta, hace... aqui
un afio pero porque vivia en casa de mi ma-
dre, porque ella ha estado en Niza... estuvo
con un contrato, una escuela en un instituto
espafiol en el extranjero y yo estaba en casa
de mi madre pero viviendo solo. Ahora ya...
Ella ha vuelto asi que...

Yo naci en Burgos, cuando murié mi padre,
mi madre hizo oposiciones y nos fuimos: mi
madre, mi hermana y yo a Santander, alli es-
tuvimos 10 u 11 afios, luego en Madrid estu-
vimos otro afio. Luego, nos mudamos a Ma-
rruecos porque mi madre tuvo un contrato
con un... con estos institutos en el extranjero.
Estabamos en Marruecos, alli estuvimos 6
afos y luego volvimos a Madrid. Pues... las
personas mas importantes en mi vida es mi fa-
milia, mi madre y mi hermana. Son lo mas im-
portante. Con mi hermana, si nos vemos mu-
cho. Estamos muy unidos los tres.

CONTEXTO SocCIAL

Yo iba mas al cine antes, ahora ya no tanto por-
que tengo que saber qué cine es, ver si tiene

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
FiSICA GENETICA

barreras o no, ver el acceso... 0 sea ya voy muy
poco, muy poco al cine. Y la Ultima vez cre6 que
hace un afio y medio o dos... no sé.

Ya no salgo como antes, cuando salia... pues,
viernes y sdbados de bares y todo eso... jclaro!
Hay que estar de pie y yo no puedo hacerlo...
iEh! Pero si quedo con amigos es en cafeterias,
sentados o en la casa de alguien, sentado
€so... iEso claro! Me ha limitado bastante tam-
bién... porque ya no puedo llevar, tener la vida
social que tenia antes.

iEso, me preocupaba antes... si! Pero ahora
ya no, ya me he acostumbrado, ya sé que es
lo que tengo y que tengo que vivir con ello...
y bueno. Es verdad que puedo hacer menos
que otras personas pero bueno... también
tengo muchos amigos y muy buenos...

Creo simplemente... que no puedo seguir el
ritmo de una pandilla de amigos normal o si lo
sigo es a costa de que ellos se sacrifiquen
por mi... entonces yo, me siento un poco a
veces, que... yo siento que ellos... cuando
viene un grupo tengan que ir mas despacio
porque voy yo, 0 porque no puedan ir a un
bar porque voy yo. Eso... jsi! Por lo demas
pues... bueno, tampoco pasa gran cosa.

Sobre todo... a mi, lo que... los bordillos al-
tos, por ejemplo, las barreras arquitecténicas
gue se llaman ¢no? Eso es lo que mas me li-
mita para todo. Las barreras y luego pues...
el respeto a los sitios de minusvalidos... eso,
es lo que a mi me parece... Lo que mas me
ayudaria, me facilitaria el dia a dia, seria
pues... alli donde hay una escalera que hu-
biera un ascensor, que hubiera una rampa
adecuada para que yo pudiera superarla...
iclaro!... Yo, y otros con sillas de rueda, con
dificultades para andar pero... Eso es lo que
mas me limita! Hay muchas cosas que no
puedo hacer... pues porque hay un escalén
asi [indica con sus manos mas de 15 centi-
metros], y muchos son edificios publicos, no
es solo una tienda que vas a comprar, una
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tienda pequefia... iNo, no! Por ejemplo, si te
has fijado en la entrada, esto es un edificio
publico, un hospital y hay una escalinata
enorme, al lado de la escalinata no hay ningu-
na rampa, ni un ascensor, ni nada... enton-
ces yo, todas las mafianas dejo el coche.
¢Has visto en la entrada que hay una curva
asi? [lo intenta explicar con las manos], esta
vallado, entonces... yo dejo el coche ahi pero
tengo que dar toda una vuelta para entrar,
por una rampa que hay lateral... por donde
descargan las ambulancias, y cosas de archi-
vo. Alll hay una rampa, pero la rampa solo tie-
ne un pasamanos hasta la mitad de la rampa.
Entonces yo tengo que dejar el coche, dar
una vuelta, encima no puedo subirme a esa
acera porque tiene un bordillo muy alto, con
lo que tengo que ir por la calzada, por la cal-
zada... jclaro! Teniendo mucho cuidado que
no me pillen coches y, ademas andando...
ando con dificultad, con lo que me podria tro-
pezar y tener dificultades y tener un acciden-
te. Luego, llego a la rampa, la rampa a veces
ésta mojada porque ha llovido, y me cuesta
mucho bajarla... a veces, tengo que pedir
ayuda. Para irme a mi casa, tengo que ir...
tengo que subirme al pasamanos pero sélo
hasta la mitad, también tengo que pedir ayu-
da... jclaro! Todo eso... son tonterias, que yo
hago todos los dias y que a mi... jsi hubiera
un pasamanos mas largo!, o hubiera una...
en vez, en vez de un bordillo hubiera una pe-
quefia rampa para subir a la acera, pues...
iEso seria muy facil! O sea que... yo realmen-
te... Y eso no cuesta mucho dinero. Eso no
es, no es cuestiones de pension... iNo, no! A
la sociedad le falta concienciacién y luego
pues... que los politicos se pongan a hacer
todo més accesible.

SALUD

Yo empecé con sintomas desde pequefio, y
desde los 18 y me hicieron una biopsia, y ya
me la diagnosticaron y ya... hace dos afios
con un analisis genético, ya se sabe el tipo
exacto que es... Si, mas o menos desde los

18 afios. Bueno... pues no puedo correr, no
puedo andar... me cuesta, me caigo con fa-
cilidad. Ahora ando con bastoén... jHay mu-
chas cosas que no puedo hacer! Subir esca-
leras, subir bordillos de aceras tampoco...
iEh! Para conducir, sl el coche no es automa-
tico ya no lo puedo conducir... Levantarme
de una silla, sl no tengo una mesa o algo
ddénde apoyarme tampoco me puedo levan-
tar... SI me caigo al suelo, sin ayuda tampo-
co me puedo levantar. Eso, es un poco gene-
ral, lo que no puedo hacer...

Si conduzco, porque si n0O me muevo en co-
che... no puedo hacer gran cosa, porque su-
bir al autobus, no puedo. Hay muy pocos au-
tobuses adaptados, ir al metro tampoco
porque hay escaleras y no puedo bajar. En
taxi, si puedo viajar pero jclaro! Es muy caro.
Entonces, yo tengo un coche, un coche
adaptado y voy a todas las partes en coche.
Tengo también tarjeta de minusvalido lo que
aparcar es algo mas facil... no mucho porque
no respetan mucho los aparcamientos de mi-
nusvalidos pero bueno... jalgo es algo!
Pues... hoy en dia no hay tratamiento. Y ade-
mas esto esta lejos de haberlo porque, por-
gue se sabe que es lo que falla pero no como
curarlo. Entonces, de aqui que haya trata-
miento... ;Si es que lo hay! Que me imagino
gue si, dentro unos afos, pero... jQuizas
bastantes! Pero lo que se sabe, es que es
progresiva... que va aumentando la dificultad
y eso es probable, lo mas seguro que yo de 4
o0 5 afos esté en una silla de ruedas... Y
bueno! Pues... mientras pueda andar... pues
aunque sea con dificultad eso me da mucha
libertad... pero jclaro! Una silla de ruedas
pues eso ya da mucha dependencia. Tengo
que cambiar el coche, tengo que hacer cam-
bios en la casa, en el trabajo... Y luego, en
principio, en una silla de ruedas, en mi caso,
no tengo una enfermedad que también afecte
a la respiracion y al corazén, que a veces,
también pasa en las distrofias musculares...
Entonces yo, el prondéstico es mas benigno,
es probable que me quede en una silla de
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ruedas eléctrica iclaro! Pero no tenga cardio-
patias, ni dificultad para respirar, eso es lo
normal... lo que pase no se sabe. El poco a
poco... lo mio es progresivo {Si! Va a mas iSi!

EXPERIENCIA LABORAL

Yo acabé la carrera en el afio 2000. Luego
hice el MIR o sea el examen del MIR en el
2001 y ahi saque plaza para dermatologia,
para hacer la residencia aqui en Madrid en el
Hospital Doce de Octubre. La residencia en
dermatologia son 4 afios, terminé el afio pa-
sado, o sea en el 2005 y pues... con eso ya
soy dermatodlogo, desde hace un afio. Me de-
dico desde hace 5 0 6 y de dermatdlogo des-
de hace uno... Pues entonces, trabajo aqui
en este servicio. Me gusta mucho mi trabajo,
si, si...

En Madrid he hecho casi toda la carrera, me-
nos un afo en Francia, la he hecho casi toda
aqui. Recibo un descuento en el IRPF por
ser... tener mas de un 33% de minusvalia, y
luego pues... iNo, no... ayuda econdémica!
Solo algunas cosas, por ejemplo, el impuesto
de matriculacion del vehiculo no lo pago y
tampoco no lo pago... el impuesto de jEh!
Esto que se paga cada afio por tener un co-
che. Es poco dinero pero se paga unos 60 o
70 euros al afio. Y luego pues... una pequefia
reduccion en el IRPF y por lo demas... No, no
recibo nada...

FORMACION

A mi me gustaba hacer mucho deporte. Yo
hacia todo tipo de deporte ademas... y iclaro!
A medida que tenfa... que tenfa los sintomas
que podia correr menos [cambia su tono de
voz], con menor fuerza, cada vez leia mas y
mas y hacia menos deporte... jclaro!

Veo poco la tele, porque bueno... pues no
me gusta mucho, salvo alguna pelicula que
echen y este bien... Mas estoy en Internet,
me meto... eso si que hago, hago bastante...
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fines de semana y eso. Navegar por Internet.
También leer, me gusta mucho... Con una
enfermedad me he refugiado en el estudio...
iSil Es lo que podia hacer, asi que es lo que
he hecho.

VIDA INTERIOR

A mi me duele pues ver estos dias, por ejem-
plo, al Papa por lo que ha dicho, han quemado
carteles del Papa en paises islamicos, pues eso
me duele verlo... Aunque yo no sea cristiano,
me duele mucho verlo. Siento que atacan mi
mundo. Aunque yo no comulgue en todo lo
que diga el Papa o el Vaticano pero... siento
gue me representa, y que es parte de mi. Aun-
que es un padre con el que no estas de acuer-
do, pero es tu padre y le quieres... a mi me
pasa eso. Mi fe, yo creo que realmente es la
cristiana aunque no la practique.

VIDA ACTUAL

Fisioterapia yo no hago. Hay tratamientos
gue hacen, pero que son un poco ensayos y
paliativos. Son tratamientos, que tratan de re-
trasar un poco la evolucion progresiva, con
corticoides o que dan mas fuerza o intentan
dar mas fuerza. Como los derivados de la ca-
feina, o cosas asi... Pero, yo no tomo nada y
luego fisioterapia que es una medida que vie-
ne bien para la gente, que no sale de casa,
que no puede moverse mucho, pues para
mantener una musculatura mas o menos de-
cente, pero yo... en mi caso, como intento
salir de casa y trabajar y todo eso... No hago
fisioterapia. Lo hice durante un tiempo pero
me cansaba mucho. Asi que lo dejé... Por-
que venir a trabajar, luego trabajo las tardes
en otro sitio y llego a casa a las ocho o nueve
de la noche... Y jyo estoy matao! Si encima
tuviera que ir a fisioterapia... jVamos! Es
gue... no me podria levantar al dia siguiente.
Asi que para mi la fisioterapia es venir aqui,
trabajar, moverme, tengo que hacer esto... lo
otro, tengo que ver pacientes... y jclaro!...
eso me supone un esfuerzo fisico... jClaro!
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Ahora, estoy en la Junta Directiva y todo...
desde hace unos meses [se refiere a la aso-
ciacion ASEM] [Se rie] Hasta entonces, yo he
estado bastante pasota, he ido a alguna reu-
nién y eso... A mi, lo que mas me ha ayuda-
do es ver a gente, eso0... que tiene problemas
similares, hablar pues de tonterias. Que... a
mi me cuesta mucho esto, a mi también,
pues... yo esto lo soluciono con una barrita
que cojo... que tiene una cosa asi prensil... A
lo mejor, son tonterias que te aportan, porque
el solo hecho de ver a otros, escucharles sus
historias, que cuentan... aunque no te solu-
cione nada... es reconfortante

En la asociacién, hay un grupo de padres, un
grupo de jovenes que es mas de adolescentes
y un grupo de adultos. Es una especie de tera-
pia de grupo, también pues... se ofrece fisiote-
rapia, que hay que pagarlo aparte pero bue-
no... esta organizado y en parte es
subvencionado por la asociacién, o bien a do-
micilio o bien en el local. Luego organizamos
viajes... pues, por ejemplo, estamos organi-
zando unos fines de semana para nifios en al-
bergues, para que también los padres puedan
descansar. Se llaman programas de fines de
semana de respiro familiar [se sonrie]. Para que
los padres también puedan descansar un poco
de estar todo el dia encima del nifio... ¢no? Y
pues... Nos vamos a un congreso de la asocia-
cion, de la federacion en el &mbito de Espaia,
pues que se hace en Bilbao este afio... en no-
viembre. Hacemos muchas cosas.

VISION DE FUTURO

Me gustaria tener una novia, casarme, tener hi-
jos. Estuve... alguna vez con pareja, ahora no.

La politica hoy... tiende a hacer mucha de-
magogia y poca, verdadera politica.

Pues, a nivel de investigacion lo mas prome-
tedor es la terapia genética, arreglar el gen
que esta mal, para que sintetice bien la prote-
ina. Eso serfa... lo méas, o bien a nivel de las

células madres, de células precursoras de
cualquier tipo de tejido que entre ellos pue-
den producir musculo pero musculos sa-
nos... entonces, nuestra esperanza...

iEso! O bien injertar el gen sano... que esta
paralizado estos Ultimos afios, o bien a través
de la investigacion con las células madre. Eso
que esta muy de moda ahora y que se pon-
gan... Para nosotros serfa una gran esperan-
za... Si no se les ponen restricciones y se le
da libertad a los cientificos para investigar
con las células madres, es un tema muy es-
peranzador... y eso. Eso seria el futuro...
¢no? Porque ahora esta lejos... No solo se
debe permitir estos estudios... sino también
estimularlos. jQué se estimule la investiga-
cion! Pues... eso a los politicos, a veces, me
parece que mas eché en falta. Que se investi-
gue y que no se pongan tantas trabas, y ade-
mas claro... que ayuden econémicamente.

Otra cosa, para los que tenemos una minus-
valia fisica, psiquica, sensorial, etc. jEh! Lo
gue me gustaria que se hablara menos de
ayudas econdmicas y pensiones y de im-
puestos reducidos... |Es estupendo! Es feno-
menal, ayuda mucho, pero hay cosas que va-
len mucho menos dinero como: bajar un
bordillo, los bordillos de las ciudades espario-
las, eso vale muy poco dinero y ayuda a mu-
cha gente.

Una persona con minusvalia puede ir a traba-
jar, tiene unas dificultades pero hace bien a la
sociedad y ademas es una persona mas feliz.

También, lo que veo es que no se estimula a
los jovenes a trabajar. Yo conozco a gente
que tiene mi edad y que tiene una enferme-
dad mas o menos como la mia, y esta en
casa encerrada, con el ordenador todo el dia,
o0 viendo la tele... y cobrando una pensién y
guejandose que cobra 300 euros y que es
muy poco. jClaro que es poco para vivir!,
pero lo que veo es que... no se esta estimu-
lando a esa gente a ir a trabajar. Yo veo que la
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gente que se pone a trabajar y eso... pues es
mucho mas feliz. Pueden hacer muchisimas
cosas.

Comentarios al relato de David

En el caso de David, los recursos internos,
tanto cognitivos como emocionales, son alta-
mente positivos para enfrentar la vida ante si-
tuaciones criticas y adversas. David es un lu-
chador: tiene serias limitaciones fisicas, es
consciente de su enfermedad, pero sabe ha-
cerle frente con realismo, tal vez por su pro-
pia formacién médica. Su mayor dificultad es
el area de la movilidad. Necesita caminar con
cuidado, valiéndose de un baston, siendo sus
pasos cortos y lentos. Su distrofia muscular
es de cintura, pero la progresion de la enfer-
medad va afectando sus piernas, siendo pro-
bable que en el futuro se quede en una silla
de ruedas

El sintoma principal en los distintos tipos de
distrofias es la debilidad muscular, siendo vi-
sible en David toda su contextura 0sea, con
una degeneracidn progresiva en el tronco y
en sus extremidades superiores. Las defor-
maciones articulares limitan el tipo y calidad
de movimientos y, en general, la distrofia es-
quelética repercute en el desarrollo motor, en
la psicomotricidad, etc. Las distrofias muscu-
lares y las enfermedades de éste tipo sobre-
pasan en muchos casos el plano fisico, para
llegar a afectar el plano psicolégico. No obs-
tante, David posee actitudes y capacidades
que le ayudan a superar los obstaculos dia-
rios. Es una persona inteligente, intuitiva, pue-
de relacionarse satisfactoriamente y hace uso
de su inteligencia emocional. Sin embargo,
también tiene sus defensas, como la intelec-
tualizacion.

Entre los otros motivos que lo une a la Aso-
ciacion ASEM, esta la participacion en el Gru-
po de Ayuda Mutua. En éste, cada miembro
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es una referencia para los otros, porque tiene
la oportunidad de sentirse y ser util, de hacer
algo para mejorar su situacion, disminuyendo
su sensacion de impotencia ante la patologia
y aumentando asi el control sobre la propia
vida.

David sabe exactamente cdmo se produce la
enfermedad, asi como que la ciencia, hasta el
dia de hoy, no ha descubierto los medios
para curarla. Por tal motivo, exhorta el fomen-
to de la actividad investigadora en Espafia en
“terapia génica y células madre”, ya que es-
tas dos lineas de investigacion pueden dar
resultados frente a este enfermedad.

Otro aspecto que inquieta a David es la falta
de iniciativa de la administracion publica con
respecto al empleo integrado. Las enferme-
dades neuromusculares, al ser la mayoria de
ellas tan discapacitantes, determinan muchi-
simo la oferta de puestos de trabajo a los que
estas personas pueden optar. La mayoria de
bolsas de trabajo para personas con disca-
pacidad tienen en cuenta mas el grado de
minusvalia de la persona, que las caracteristi-
cas especiales de estas enfermedades, que
limitan mucho mas aspectos.

David se revela y se irrita ante la falta de
sensibilidad politica frente a este colectivo.
Asimismo, los apoyos son los elementos
necesarios para que el trabajador pueda su-
plir los déficit derivados de su discapaci-
dad. por ejemplo, las barreras arquitectoni-
cas, y afrontar de manera mas exitosa su
empleo. La eliminacion de dichos obstacu-
los, que David sabe sortear a diario, aporta-
rfa una mayor autonomia y reforzaria las ca-
pacidades personales de las personas
afectadas.

Actualmente, David presenta un tipo leve de
dependencia y su pronéstico es saludable,
sin por ello garantizar una caracteristicas psi-
quicas estables, ya que su discapacidad fisi-
ca se cronifica con el paso del tiempo.
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Asuncion, la insolidaridad
en el portal

PRESENTACION

Asuncion tiene 50 afos, vive con su marido y
uno de sus hijos. Se le diagnostico la enferme-
dad de Distrofia Muscular de cintura a los 23
anos. Los sintomas se estabilizaron durante un
tiempo y pudo dedicarse a su familia. Actual-
mente, su situacién ha cambiado; esta practi-
camente inactiva, aunque aun puede caminar.
Recibe una ayuda econémica del LISMI.

CONTEXTO FAMILIAR

Son dos hijos. La mayor, tengo esta con...
esta con 28 afos. Bueno... ella esta en casa
ahora pero ella ya esta independizada, y lue-
go un chico con 24 afios.

Me he criado en Madrid pero yo naci en Terra-
za, Barcelona. Mis padres emigraron de Anda-
lucia a Terraza, alli naci yo y a los tres afiitos, ya
se vinieron a Madrid. {Si! Mis padres ya han re-
gresado a Sevilla, y yo como ya tenia medio
novio... pues me he vuelto a Madrid. Mi marido
es de Ciudad Real, de un pueblo de Ciudad
Real pero también de muchos afios aqui en
Madrid, ya... Yo me considero de Madrid, rai-
ces andaluces y de Madrid.

Yo soy la mayor, la segunda esta sana, la ter-
cera esta enferma, el cuarto es un chico que
estad sano y luego la quinta que es una chica,
también estd sana. Somos cinco y de cinco
dos... Mis padres no estan enfermos... nin-
guno de los dos. Hay otras enfermedades
neurolégicas que se transmiten... no hace
falta que sea el padre y la madre... La madre
portadora, con uno solo ya lo transmite. Es
que cada una tiene su tipo.

Lo mio es una distrofia muscular por cintura
por una falta de calpaina... segun dicen. En-
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tonces, hay muchas maneras de transmitirlo,
por ejemplo, para las distrofias musculares de
cintura tiene que haber... que los padres y las
madres son portadores, pero si se casan con
otra pareja que no son portadores, no tienen
porqué mis nietos tenerlo. No sé que haya
una mutacion... entonces...

CONTEXTO SocIAL

¢Has visto el portal? Son ocho escalones,
ahora esta puesto el aparato... jpero me he
tirado tres afios peleandome con los vecinos
para que me dejaran ponerlo!, que no querian
ni ponerlo entre todos, ni dejarme ponerlo a
mi.

Este piso era del lvima pero era en propiedad.
Pero ya es mio, ya tengo escritura y todo...
ya es mio. Intenté, intentamos... hemos ido al
ayuntamiento, para intentar cambiar el piso
como habia promociones de vivienda BBV, yo
le entregaba este y que me dieran uno adap-
tado y me echaban para atras. Al lvima que
me la cambiasen... jtampoco! Porque decian
que era en propiedad... {Que yo ya tenia un
piso! Y que me tenia que arreglar... y con mis
vecinos no podia [se muestra irritada].

Como ya te digo... han sido tres afios de lu-
cha, para que me pongan el elevador, lo que
hay en la escalera... segun entras en el por-
tal, porque yo hasta los ocho escalones, has-
ta entonces podia bajar y subir... pero jya no!
Cuando llegas al rellano de abajo, ahi hay as-
censor... pero ¢Quien me subia esos escalo-
nes? Que son ocho para el primer piso.

Un elevador... jQue he luchado por ello! Y al
final he conseguido ponerlo, lo he pagado
yo... bueno, lo estoy pagando. Yo tengo pe-
didas unas subvenciones no sé si me las da-
ran o no me las daran... ¢ya veremos?

Al ayuntamiento fuimos y nos dijeron que no
tenian nada... La Ocre me parece que es un
organismo para la rehabilitacion de edificios,
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qué no estén adaptados o que necesiten
adaptaciones. Y yo he solicitado ayuda... Si
me la dan!... iSi me la dan! Me daran un 20 o
un 25 % de lo que me ha costado. Y ya
esta...

Asi que... pues, aqui en mi bloque muy mal.
Después de todo lo que he tenido, muy mal.
Bueno... aqui tengo algunas personas que si,
que tengo alguna amistad pero... muy poco.
Con la mayoria estoy muy mal. Pues... por
haberme hecho... por todo lo que he tenido
gue pasar...

Yo soy una persona que no me gusta estar en
cotilleos... entonces pues, jBuenos dias!,
iBuenas tardes! ¢Y qué tal? Pero... vamos,
tampoco el decir: ‘¢ voy a ver si te echamos
una mano?’ jNo! Ahora, cuando hemos teni-
do el problema, si han podido pisarnos... nos
han pisado. Entonces... pues jvale!

Mi vida social ha cambiado bastante... por-
que ya te digo, estoy marcada por esos tres
afios. La verdad que lo voy a repetir mucho...
pero a partir de esos tres afios ha cambiado
todo. Antes de la fractura de la pierna 'y de los
problemas del elevador, si tenia mis vinculos
de amistad fuera... tenia una vida mas activa,
iba a mi parroquia, era catequista y ahora...
pues todo eso, no.

SALUD

Bueno... yo empecé con 18 afios, con los
primeros sintomas, me cansaba al andar y yo
siempre he sido una persona activa, de ir con
prisa... Encima, cuando ocurrio fue cuando
nos fuimos a Sevilla, y ahi hay mas cuestas...
y iclaro! Yo me daba mas cuenta, mas toda-
via. Y ya empezaba el peregrinar con los mé-
dicos, pero exactamente hasta los 23 afios
no me diagnosticaron.

Es que no sabian... o es dificil o el médico
que iba no supo derivarme... jDonde haber-
me derivado! [sube su voz] porque no me
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mandd en ningln momento a un neurélogo...
entonces iclaro! Yo iba... jQue me duele mu-
cho las piernas! Que me ha pasado esto!
‘Bueno... es que como trabajas todo el dia
de pie... pues, es de eso’. Entonces, estuvo
dando largas, largas y ya después de casar-
me cuando ya estaba aqui en Madrid, y ya
habia tenido a mi hija. Mis padres me llevaron
a un médico de Cérdoba, que era un trauma-
télogo, y ese vio lo que podia tener. Y ya él es
el que me derivd, me dijo que viniese aqui a
Madrid, como yo vivia aqui que fuese a mi
médico de cabecera... me hicieron un infor-
me para él y me mandaron al Doce de Octu-
bre. Y ahi, me lo diagnosticaron ya...

Por lo menos, la enfermedad en mi caso ha
sido con evolucién lenta. O sea, yo he llevado
una vida normal hasta hace unos afios que
estoy mas limitada. Pero ha ido lento, yo he
podido hacer mi vida normal, yo he llevado a
mis hijos al colegio, los he traido, he hecho mi
compra, he hecho mi casa... {Todo! Una vida
normal, jsi! Con unas limitaciones de que yo
no podia correr pero... jBueno! Lo suplias,
pero a partir, de que me rompi la pierna... y
antes tuve una calda con fractura, hace 12,
13 afios... Tuve un bajén un poco mas gran-
de. Luego, hace tres afios, que he tenido la
Gltima fractura... ese bajon ha sido mas gran-
de todavia y por eso estoy...

Yo estuve yendo a fisioterapia, y me dieron
una vez, no por esta enfermedad, sino por
culpa... Sino porque me dolia mucho la es-
palda, con motivo de como andamos... por-
que nosotros, tenemos una forma peculiar de
andar... iclaro! y vas forzando, entonces me
dolia muchisimo la espalda. Me mandaron a
rehabilitacion... pero estuve 15 dias, en 15
sesiones, no te pueden hacer nada. Luego, si
te ensefian unos ejercicios, y te dicen: ‘jahora
los haces td0!"... iNo, no! Te dicen: ‘esto es
una enfermedad crénica, no tiene posibilidad
de mejorar’. Vale! No voy a mejorar pero si mi
calidad de vida es mejor, pues... entonces yo
a lo mejor puedo caminar hasta los 60, no 50
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afios... jMil cosas! Porque si tenemos proble-
mas de atrofia y tu encima no lo ejercitas... se
nos esté atrofiando més deprisa.

EXPERIENCIA LABORAL

Trabajé en comercio hasta los 21 y luego
como me casé y en ese momento estaba en
Sevilla... pues al venirme aqui pues ya, liquidé
con el trabajo que tenia y desde entonces no
volvi a trabajar fuera de casa...

Cuando mis padres volvieron a Sevilla, arrastra-
ron con todo... yo soy la mayor, entonces nos
fuimos todos y después de estar alli tres afios y
medio, ya me casé y me vine otra vez a Madrid.
Yo empecé a trabajar aqui en Madrid en X
[nombra la tienda] y entonces desde alli pedi el
traslado porque la misma tienda esté en Sevilla,
otra sucursal. Y alli segui trabajando. Empecé
con 14 afios porque cuando yo empecé yo
desde los 14, porque antes se empezaba a esa
edad. Pues unos 6 afios o asi cotizados...
iPerdidos! Porque eso no sirve para nada. iSil Y
aparte de que tienes que estar en ese momen-
to activo, para que te den la pagan...

Yo tengo la LISMI, esa ayuda... que son unas
25.000 pesetas, no llega a 24.000 pesetas y
algo. En euros, no me acuerdo cuanto es,
pero no llega a 25.000 pesetas, 24.000 y
pico casi 25000. Y eso esta congelao, dinero
que nos empezaron a dar, hubo una pequefia
subida al principio y luego vya... la congelaron
y luego ya no ha vuelto a haber... jNinguna
subida, ni nada! Desde el afio 90 o asi... que
me la dan...

FORMACION

Tengo el graduado escolar... {Si! Luego tuve
que trabajar y dejar los estudios... No sé que
hubiera elegido, pero si he sido buena estu-
diante...

Para no aburrirme escucho musica, ver la
tele... algunas veces, o por el solo hecho del

ruido, para hacerme de compariia aunque no
la veo, y ya cuando me siento en la cama, lo
que hago es leer, leer libros. Me gusta leer.

VIDA INTERIOR

Soy muy creyente, para mi Dios... la fe, me
da fuerza. iEs fuerza! Yo pienso que si no fue-
ra por esto, jhabria estado fatal!... jHombre!
He tenido ratos malos jMalos, malos! Pero
si... para mi Dios es eso jFuerza! [lo dice con
energia y visiblemente afectada].

Cuando me siento abrumada, triste... asi, un
poco ya... ponerme la musica [hace un chas-
quido con la lengua] por intentar evadirme. Y
ya te digo... y muchas veces rezar.

VIDA ACTUAL

Pues... tengo grandes limitaciones ahora,
aparte de que ya te he dicho que en estos
tres afos ultimos, he empeorado bastante...
Yo sola no me puedo levantar. Yo ando, yo
camino... voy pues por las paredes. {Yo me
apafio con las paredes! Si, pero de aqui, del
sillén, me tienes que levantar, o sea yo estoy
sentada pero no puedo levantarme por mi
misma. No tengo fuerza en los brazos... pero
puedo andar.

Ya [se refiere a la silla de ruedas] la voy usando,
de vez en cuando. Porque, por ejemplo, si yo
salgo con mi hijo, o con mi hija y tengo que ir un
tramo muy largo de andar pues con ella... ya no
me da miedo, pues... porque me canso, me
caigo y pues ella me tiene que levantar y eso...
Entonces ya procuro irme con la silla.

A la calle, cuando voy con mi marido para an-
dar poco pues... voy enganchada de él y la
muleta. Con dos apoyos. Y cuando he esta-
do asi... un poco mal con lo de las piernas...
entonces llevo un andador.

Yo ya no puedo salir a comprar, ya no puedo
barrer debajo de una cama, ni eso... a lo me-
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jor puedo barrer un poquito asi por encima,
pero ya no me puedo agachar. Fregar tengo
que tener mucho cuidado... porgue con un
resbalén te caes al suelo... pues ¢Enton-
ces?... pues eso

Ducharme de momento puedo. Tuve que
adaptar el bafio, puse plato de ducha porque
sino imposible, en una bafiera imposible. Yo
ya no puedo subir a una bafiera, entonces
tengo mi plato de ducha que... tengo que
volver a adaptarlo porque cuando lo haces,
pues... bueno, tampoco sabes mucho, y lue-
go me he enterado que hay algunos con piso
llano, que no tienen ninguna altura, el mio tie-
ne una altura y de momento puedo medio su-
bir y mafiana a lo mejor ya no puedo... En-
tonces jTengo que volver a hacer mas obras!
[lo dice abatida].

Cocinar si cocino... siempre de pie. jSentada
yo no puedo! Porque tengo un problema muy
grande, si me siento no me puedo levantar...
Entonces... jFijate! Cuando mi marido se va a
las nueve de la mafana, nueve y media y hay
dias que no viene ni a comer. Trabaja en el
comercio... y jclaro! La jornada de comercio
es horrible y a lo mejor viene a las nueve y
media de la noche... todo el dia. Y si mi hija,
no puede venir a comer al medio dia, porque
trabaja aqui en un instituto de aqui al lado,
ella viene pero si no puede venir a comer...
Yo tengo que desayunar de pie, comer de pie
o0 asi todo el dia.

O una cosa o la otra, 0 me siento y ya no me
levanto o me aguanto... Lo que hago algunas
veces, cuando estoy muy muy cansada por-
que hay veces que ya no puedo... me siento
en la cama, que de la cama todavia medio
me la apafio y me levanto... jCon mucho tra-
bajo! Pero me levanto, de aqui no [se refiere al
sillén]. Ya no me puedo levantar. Y de la silla
tampoco, y de la taza del vater tampoco...

He estado recibiendo de la asociacion servi-
cio de fisioterapia, porque nuestra asociacion
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tiene ese servicio, pero... jclaro! Es un coste.
Yo he estado, hasta hace poco... pero ahora
no puedo. Porque ahora, con los gastos que
yo me he metido, no puedo pagar... jMas!
Entonces... pues ahora esperaré un tiempo
hasta que pueda. Venia el fisio a domicilio, el
chico venia aqui porque yo no me puedo
desplazar, ni puedo subir a un autobdus, ni
puedo subir a un taxi, me tienes que sacar y
me tienes que ayudar. Entonces... yo necesi-
to otra persona, y que se venga a casa... Fue
hasta el afio pasado que tuve fisioterapia,
ahora no me la puedo permitir...

VISION DE FUTURO

A mi me gustaria que la ley nos ayudara mas a
los minusvalidos. Bueno... la verdad que no
tengo muchos conocimientos, de como va a ir
la ley, pero dicen: ‘todo esta en proyectos’...
Bueno, es un proyecto que van a hacer mu-
chos cambios y muchas historias... pero el otro
dia tuvimos una charla y hablaron un poco de
lo que es la ley, y segun lo entendi yo jA lo me-
jor no lo entendi bien!, habia nacido esta ley
pensando en las personas mayores depen-
dientes... jVale! Yo estoy de acuerdo, pero
¢hosotros? También tenemos que contar. Di-
cen que si... Que también lo van a ampliar para
nosotros y eso... pero lo que es el asistente
personal s6lo es para personas que trabajen o
que estudien. Entonces... jQué pasa! Con los
gue no tenemos opcidn de trabajar, ni opcion
de estudiar... {Qué hacemos? No podemos
salir de casa si no es con tu familia y si tu familia
no puede... ;Qué haces? Pues... como eso
muchas cosas.

Por ser joven no tienes derecho a teleasisten-
cia, te lo tienes que pagar td... Sino te lo pa-
gan, no lo tienes. Porque yo estoy de acuer-
do, en el copago que dicen que segun
tengas, pagas un tanto o un cuanto pero...

Pues, mi hija fue a la Junta Municipal del
Ayuntamiento, le dijeron: ‘bueno, solicitalo si
quieres pero en tu casa, tu madre... como
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vosotros sois una unidad familiar, que tenéis
sueldo, trabajéis... a tu madre, no se le van a
poner... 0 sea, lo puedes poner pero pagan-
do td todo’... ;entonces?

¢ Qué ayudas tenemos los discapacitados jo-
venes?... Bueno, yo ya no soy tan joven, me-
diana edad. Tienes que tener 65 afios para
que te ayuden... Cuando yo conozco perso-
nas que si son mayores pero gue estan mejor
que yo, y tienen teleasistencia y tienen la per-
sona que viene a ayudarles en casa. Y si yo
quiero que venga una persona a ayudarme,
me la tengo que costear y no por el ayunta-
miento sino ya a nivel particular... entonces...

iVamos a ver! Ahora en mi casa, son mi marido
y mi hijo que trabaja. Mi hijo tiene que estar
pensando que mafana se tiene que comprar
una vivienda y que mafiana necesita un dinero
también. Mi hijo trabaja, por lo menos ahora la
gente trabaja y el sueldo se lo queda... él me
ayuda jpero no me puede dar todo su sueldo!,
entonces ¢Qué queda? Solo porque mi hijo
vive en casa, a mi no me contempla...

Se deben canalizar los servicios fuera de una
ayuda econOmica y también que se descar-
gue un poco la familia. Porque si yo tuviera
una persona... pues, no te digo a lo mejor
que esté las 24 horas del dia... {No! Pero que
viniese un rato, pues... para salir a dar un pa-
seo, pues... para salir a hacer algo en el ban-
€O 0 para que tenemos que hacer... iNo,
no... podemos! [comienza a llorar]. ¢Y qué?
¢te quedas aqui?... |Y bueno!

¢Qué pasa con los que no somos nifios... ni
somos ya mayores, mayores del todo? Yo
creo que ahi hay un gran vacio, no sé... Ni
estamos estudiando, ni estamos trabajando y
a lo mejor no estamos estudiando porque no
hemos podido...

Yo en un futuro... prefiero no pensar co6mo
estaré. Hoy por hoy, lo que me preocupa es
no poderme valer sola.
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Ojala ya no haya mas gente con el problema.
Esto es una cuestion de la ciencia y del dine-
ro. Todo se mueve alrededor del dinero... es
muy triste, pero todo se mueve a través del
dinero... jQue se pongan a trabajar por los
discapacitados! Y los politicos no se queden
en palabrerias...

Comentarios al relato de Asuncioén

En el relato de vida de Asuncion vemos su
desesperanza, el abatimiento de una mujer
de mediana edad y con una discapacidad
progresiva. Se siente vulnerable y abandona-
da por la estructura del sistema, que limita
aln mas su situacion. Sus criticas a la Sani-
dad Publica son fundamentadas, habla con
conocimiento de causa y expresa las necesi-
dades prioritarias que deben contemplarse
en la proteccion de las personas que compo-
nen su colectivo.

Las enfermedades neuromusculares, genéti-
cas, congénitas y degenerativas, sobrepasan
el plano fisico, para llegar a afectar psicoldgi-
camente tanto al propio afectado, como a
todo su entorno familiar. Vemos, como la fa-
milia se ve obligada a dedicar un porcentaje
elevadisimo de su tiempo a cubrir las necesi-
dades de unos de sus miembros. En el caso
de Asuncién, se observa que el grupo familiar
condiciona sus actividades y la vida diaria en
cuidarla y asistirla, y ella a su vez condiciona
sus necesidades a la disponibilidad de sus
cuidadotes.

La necesidad de ayuda a domicilio, incluyen-
do programas de respiro, y de rehabilitacion
(la fisioterapia no esta subvencionada) son
evidentes. La superacion de las barreras ar-
guitectonicas y la adaptacion de las viviendas
supone para muchas familias un coste eco-
némico fuerte, para el que existe un escaso
nivel de subvencién. Finalmente, la gestién de
estas prestaciones no esta coordinada e im-
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plica un peregrinar de las familias, de una en-
tidad a otra (Ayuntamiento, Comunidad de
Madrid, Fundaciones, etc.) Los servicios pro-
vistos por las asociaciones no logran cubrir
todas las demandas y necesidades de sus
socios porque, en primer lugar, tampoco
existe coordinacion entre lo social y lo sanita-
rio, y en segundo lugar, porque los fondos
publicos que reciben parecen ser insuficien-
tes para la adecuada dotacién y manteni-
miento de los servicios.

Las limitaciones fisicas de Asuncion se han
visto agravadas en los ultimos tres afios por
las dificultades vecinales para obtener un as-
censor en su edificio, asi como por el desgas-
te l6gico de su dependencia continuada del
grupo familiar. Estas emociones han aflorado
en la actualidad, y su sentimiento de falta de
autonomia y vulnerabilidad han aumentado
considerablemente.
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Desde la sanidad, el estudio, el tratamiento y
el abordaje de la salud mental supone aun
hoy un campo muy abierto. A diferencia de
las afecciones fisicas, que son directamente
observables, objetivables y tangibles, los pro-
blemas de la mente son fuente de desacuer-
dos enfrentamientos y malestar en la comuni-
dad cientifica. Las discrepancias en los
diagnésticos psiquiatricos ha comprometido
el trabajo en salud mental y la psiquiatria atn
hoy esta constantemente definiéndose y re-
definiéndose.

La préactica en salud mental supone aunar es-
fuerzos entre los profesionales, psicélogos y
psiquiatras, para trabajar conjuntamente en el
abordaje integral ser humano, por y para el
paciente. Cada profesional, desde una postu-
ra ética de las ciencias debe contribuir para
mejorar la calidad de vida del afectado.

La desinstitucionalizacién masiva de enfer-
mos mentales que se produjo en Espafia y
muchos otros paises en las décadas del 70 y
80, significo el cierre de aquellas instituciones
llamadas “manicomios”, que ponian en aviso
acerca de la yatrogenia de la hospitalizacion,
de la alienacion sobreafiadida y de la acredi-
tacion de una nueva enfermedad: la institu-
cionalizacion. No obstante, la situacion actual
en Espafa es de déficit persistente y cronico
de recursos alternativos a la hospitalizacion
en situaciones de crisis. Esto hace que las
unidades psiquiatricas de los hospitales ge-
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nerales se conviertan en el Gnico dispositivo
de atencion médico-psiquiatrica, los cuales
absorben todos los problemas de salud men-
tal. La consecuencia del déficit de servicios
alternativos es la saturacion de estas unida-
des, que en ocasiones reproducen el modelo
manicomial , con la tendencia a cronificar tan-
to a los pacientes como al personal tratante.

La carencia de servicios alternativos para la
atencion en salud mental nos habla funda-
mentalmente de la ausencia casi total de una
red que articule los avances asistenciales, cli-
nicos, epidemiolégicos y experimentales. Sin
red so6lo existen parches asistenciales, y es
muy dificil planificar. La red puede definirse
como un conjunto de servicios, recursos, dis-
positivos y bienes sociales que pueden adap-
tarse a las necesidades integrales de los pa-
cientes; dicha red debe tener una gestion
centralizada y una financiacion publica.®

En las proximas décadas sera necesario cu-
brir una amplia magnitud de problemas, nue-
vas patologias emergentes de la poblacion,
de factores demogréficos, sociales y de esti-
los de vida que van a incidir en la presenta-
cién de la psicopatologia.

Con respecto a la autonomia de las personas
con enfermedad mental, aunque muchas de
las afecciones sean discapacitantes, con los
recursos y apoyos necesarios pueden permi-
tir el empleo y la integracion en la sociedad
de manera normalizada. Sin embargo, las ci-
fras de desempleo que padece este colectivo
son muy elevadas, debido a diversos facto-
res. Sumados a los problemas de insercion
laboral, hay que afiadir que en el sistema ac-
tual de pensiones no contributivas, los mini-
mos de subsistencia no quedan garantizados
para las personas con enfermedades menta-
les. Es preciso asegurar ingresos mediante
rentas basicas, para que estas personas pue-
dan optar por trabajos a tiempo parcial, estu-
dios o cursos de formacién, voluntariados,
etc., sin la presion a la que se ven sometidos

259



260

INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006

habitualmente. De esta forma, podrian plate-
arse un acercamiento al mundo del trabajo
mas saludable.

La cuestién del tratamiento médico informa-
do es otro tema importante. La Confedera-
cién de Enfermos Mentales, FEAFES y el Co-
mité Espafiol de Representante de Personas
con Discapacidad CERMI reclaman la autori-
zacion de los jueces para la administracion de
tratamiento no voluntario a los enfermos
mentales, cuando éste sea necesario. Mu-
chas familias ven en la incapacitacion la Unica
via y salida para solicitar posteriormente que
su familiar enfermo se someta a tratamiento,
pero en la practica no existe ninguna medida
directa de aplicacién, cuando el enfermo no
presta su consentimiento.

Los familiares y los enfermos tienen derecho
a recibir informacion sobre el apoyo y trata-
miento del enfermo mental, asi como a bus-
car apoyo emocional y psicosocial. La familia,
el enfermo y los profesionales deberian poder
cooperar en términos de igualdad. Las aso-
ciaciones de familiares deberian estar repre-
sentadas en los organismos de asesoramien-
to, politica y apoyo del sector de la Salud
Mental a todos los niveles. A su vez, la salud
mental deberia adaptarse y desarrollarse para
proporcionar atencién individualizada, con
instalaciones modernas y dispositivos inter-
medios entre la psiquiatria tradicional y la
atencion total en casa.

En Espafia se calcula que unas 300.000 per-
sonas padecen cuadros mentales cronicos.
La calidad de vida en este colectivo deberia
contemplar los siguientes factores: a) medi-
das subjetivas, ademas de objetivas; b) com-
ponentes de bienestar, satisfaccion, estado
funcional y factores contextuales; c) valora-
cién en varias areas y necesidades de los pa-
cientes psiquiatricos; d) inclusion de los sinto-
mas psicopatoldgicos en las escalas de
calidad de vida, y €) relacion entre el tiempo y
la calidad de vida.
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Entrevistas realizadas en el Hospital
Doctor Lafora de Madrid

Las entrevistas se efectuaron en el Servicio
de Hospitalizacién Prolongada del Hospital,
dicho servicio presenta las siguientes carac-
teristicas. Cubre las necesidades de hospitali-
zacion de larga duracion de las Areas 3 (dis-
tritos de Alcala de Henares y Torrejéon de
Ardoz), Area 4 (distritos de Ciudad lineal, Hor-
taleza, San Blas y Barajas) y Area 5 (distrito
de Alcobendas, Colmenar Viejo, Tetuan y
Fuencarral). El servicio cuenta con 192 ca-
mas distribuidas en 4 Unidades: Unidad de
Cuidados Psiquiatricos Prolongados 1
(U.C.P.P.1) 50 camas. Unidad de Cuidados
Psiquiatricos Prolongados 2 (U.C.P.P.2) 32
camas. Unidad de Cuidados Psiquiatricos
Prolongados 3 — Rehabilitacion (U.C.P.P.3) 60
camas. Unidad de Cuidados Psiquiatricos
Prolongadas 5 — Psicogeriatria (U.C.P.RP.5) 50
camas. Los nuevos servicios se producen
por decision de los equipos que atienden al
paciente ambulatoriamente en los Centros de
Salud de su distrito. Los profesionales del
Hospital, por tanto, no deciden sobre el pa-
ciente a ingresar. Las altas que se producen
en el servicio son siempre negociadas entre
los profesionales del hospital y los centros de
salud que se ocuparan de los pacientes tras
el alta. Los pacientes, durante su ingreso, son
atendidos en el contexto de un Programa In-
dividualizado de Rehabilitacién. En muchos
casos, lo que mantiene al paciente ingresado
no es su sintomatologia clinica, sino sus défi-
cit instrumentales y la ausencia de soporte
externos en enfermos con una capacidad de
autonomia reducida. Aunque la mision funda-
mental del servicio es el intento de rehabilitar
en o posible al paciente y conseguir su rein-
sercion en su medio, en ocasiones, quizas
por carencias de estructuras internas, realiza
una funcién de contencion (alarma social) y,
también, asilar, aspectos estos que no debe-
rian contemplarse en el medio hospitalario.
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Sara juega con la comida

PRESENTACION

Sara es madrilefia, tiene 33 afios y reside en
la unidad hospitalaria de larga duracion des-
de hace 5 afios. Su hospitalizacién en otros
centros sanitarios comenzo hace 9 afios. Tie-
ne un diagnéstico de Anorexia con Trastornos
de Personalidad®. Actualmente tiene pareja
en el hospital y algunos fines de semana visita
a su familia en permisos concertados.

CONTEXTO FAMILIAR

Bueno éramos siete hermanos, ahora somos
seis... se murié uno con 18 afios, cuando yo
tenia un afiito. Mi padre se murié de cancer
de pulmoén, tengo un hermano parapléjico
que le operaron dos veces de tumores en la
cabeza y en casa estd mi madre y yo... con
mi madre, no me... sabe comprender, se cree
que soy una nifia y si salgo tiene que venir
conmigo... y (A donde voy... qué haces? Y
luego, tengo tres hermanas, una es viuda, no
quiere trabajar porque dice que tiene 50 afios
y dice que no quiere trabajar. Va a mi casa y
los domingos y fines de semana [mientras ha-
bla imita a su hermana] con el cigarrito pues-
to ella... y yo limpiando, ayudando a mi ma-
dre... y todo. Y luego tengo mi hermana Inma
y mi hermana Mari. Y mi hermano Satur el pa-
rapléjico y mi hermano el camarero.

Todos viven en X [nombra un pueblo de Ma-
drid]... y ademas mi hermano, la mujer de mi
hermano, el parapléjico es alcohdlica. Estuvo
aqui [se refiere en el hospital] pero ha vuelto
otra vez a beber... y se van a separar... pero
mi hermano dice que no. Una vez, ella le
peg6 a mi hermano. Se va... le deja solo. Me
preocupa lo que le pasa a mi hermano, por-
que la mujer es alcohdlica, se va y le deja
solo.

Tengo siete sobrinos y tres sobrinos nietos y
uno que viene en camino. Mi padre murio
hace 8, 9 afios por ahi...

Mi madre es lo méas importante para mi, ella'y
mi pareja. La pareja mia porque me esta ayu-
dando mucho, porque yo tengo problemas
cuando adelgazo... la primera semana no
puedes salir, por aqui si... pero a la calle no
puedes salir. Y este chico, la semana pasada
gue estuve en pijamas... no sé si fue la sema-
na pasada o la otra [intenta recordar]. Pues
venia una hora por la mafiana y otra por la
tarde para estar conmigo y me traia un café y
me animaba...

A mi casa no voy a volver... porque mi madre
y yo chocamos. Mi madre tiene 76 afos, es
una mujer muy mayor... y [breve silencio] y no
me comprende. Yo a mi casa, no... porque es
llegar a mi casa y ya me esta regafiando por
nada. Y ya pues... me hago dafio yo, en vez
de hacerle dafio a ella... pues me hago dafio
yo... iDevolviendo... o haciéndome algo!...

CONTEXTO SocIAL

Los amigos, pa lo bueno si pero pa lo malo
no. jAmigos no hay! Como amigo... ti misma,
porque aqui la gente pide mucho, y van por el
interés na mas. Yo tenia mi mejor amiga, me
acuerdo el verano este... verano me parece...
gue me iba a ayudar jAh no! El otro verano,
gue me iba a ayudar... no sé nada de ella, era
mi mejor amiga desde los 6 afios... y ya no la
he vuelto a ver. Porque también, me daba por
beber, estuve un mes en mi casa encerrada
porque tenia miedo de salir a la calle... por-
que veia que la gente me miraba porgue es-
taba gorda y hay veces que me pasaba es...
y me da miedo salir a la calle porque me mira
la gente porque estoy gorda.

Tenia una amiga que se suicido... No lo sé!...
eso me lo digo yo. Y me siento culpable por-
gue ella nunca, nunca... decia que se iba a
suicidar... ini nada! Porque yo si... cuando
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eso, lo digo. Me dijo que tenia que hacer
unas cosas, pero si yo llego a saber... se vie-
ne conmigo a mi casa y me siento culpable
de no haber podido ayudarla porque podria
estar aqui conmigo o en su casa... El afio pa-
sado se murié.

SALUD

Aqui... un aflo que estoy, pero he estado en
otros hospitales mas tiempo. En el de Alcala
muchos, muchos, salia, entraba... salia y en-
traba.

Entonces mi hermana... le decia a mi cufia-
do: ‘jqué me voy a morir!’. Vino del pueblo de
su marido a llevarme al médico por primera
vez... ‘jo vas o te denuncio! Porque yo no voy
a permitir que mi hermana se muera’. Y me
llevaron... entonces estuve en nutricion en Al-
cala, pero luego salia a la semana con 42y a
la semana me volvian con 34 Kg. Luego me
he intentado suicidar muchas veces, también
he estado en el psiquiatrico de Alcala, me he
tomado dos trozos de cristales, y todo... y
también beberme una botella de colonia
grande para suicidarme... o tomar 5 cajas de
pastillas, me las tomé a las 10 de la mafiana y
no se enteré mi madre hasta las 11 de la no-
che... jEstuve a punto de palmarla!

Porgue yo... yo llevaba una relacion con un
chico diez afios, y entonces le llamé por telé-
fono porque no me llamaba y me dijo que me
buscara otro chico... o un amigo... pero a los
dos dias se cas6. Me estaba metiendo los
cuernos mientras estaba conmigo... me esta-
ba haciendo los cuernos...

Yo no me habia dado cuenta. Cuando lo co-
noci a él... porque me empezaba a decir que
yo era fea, que yo era gorda... porque yo an-
tes pesaba mas, pesaba 55, 65 Kg. Ahora
peso 43... y empezaba a decir que si él me
dejaba nadie me iba a querer, y yo no comia
nada, y cada vez que devolvia me hacia co-
merme los devueltos. El devuelto que devol-
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via yo, me hacia la cabeza [agacha su cabeza
como dado a entender que le pegaba] Y se lo
decia a su madre, y su madre decia: ‘iMuy
bien hijo!". Cuando yo era gorda...

El era muy traicionero, te hacfa pasar muy mal.
Mmm, primero estuve en el Ramoén y Cajal que
pesaba 47 mas que ahora... que ahora peso
43... era al principio, cuando cogi la anorexia,
gue yo creo que ahora no tengo anorexia... ten-
go bulimia, porque estoy gorda. Y alli pues...
empezaba a darme cuenta, que venia a verme,
con la amiga de su hermana y... delante de mi
le tocaba el culo y se hacian fotos. Y el dia de
mi cumpleafios... él estaba pues en la mili, pero
prefirid salir de fiesta con los de la mili... y no
vino a mi cumpleafios, que me dejaron ese dia
salir a mi casa.

Yo me fumo un paquete de tabaco por la ma-
flana y otro por la tarde. {Si! Pero yo antes fu-
maba mas, yo fumaba antes paquetes de 25
de fortuna, me fumaba 5 paquetes al dia.
Mas cuando estaba en el hospital de Alcala
en psiquiatria, podia fumar todo lo que quisie-
ra, y yo no hacia mas que fumary fumar...

EXPERIENCIA LABORAL

Si he trabajado, diez afios en una fabrica de
caramelos internacional en Torrején, estaba al
lado de mi casa. A cinco minutos de mi
casa... entraba a las cinco y media porque a
las seis entraba a trabajar, hasta las dos y
media. No comia caramelos porque te san-
cionaban. Me gustaba mucho el trabajo, pero
mas que me sacaba mas produccion que las
demas...

Dejé de trabajar porque dejé de comer, a de-
volver... y pesaba 34 Kg.

Ahora lo que me hacen de la pensién, unas
60.000 pesetas y cobraba unas 130.000 en
la fabrica, mas 30.000 de otros sabados que
iba desde las ocho de la mafiana hasta la una
a limpiar en la fabrica...
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Después del graduado escolar estuve en
casa de mi hermana, porque estaba su sue-
gra y estuve cuidandola yo a la suegra y a mi
sobrino porque dice mi hermana: ‘en vez de
coger a una chica que no conozco, pues te
cojo a ti que eres mi hermana y te tengo mas
confianza’. jEn vez, de estar preocupada si
coge algo o no! Y me pagaba 30.000 pesetas
mi hermana, me daba de comer, dormia en
casa... Y decia... yo no queria coger las
30.000 pesetas porque iba a comprar algo y
veia algo bonito y me lo compraba ella...

FORMACION
Yo tengo el graduado escolar...

Pero lo que me gusta es escuchar masica, jme
encanta! Escuchar musica y bailar... jme en-
canta! Escucho musica en la radio porque en
CD, mi madre me lo ha comprado un montén
de veces y todos los he roto [se sonrie]. No veo
la tele... porque sélo echan desgracias y... para
ver desgracias bastante tenemos nosotros
COMO para ver otras cosas mas...

Algunos fines de semana me voy a mi casa,
me voy sola o con un chico que estoy salien-
do con él, que estad aqui... Es un chico muy
majo, muy detallista, muy carifioso, no como
mi novio, que me compraba a lo mejor cosas
de oro y con eso se crefa que era la mujer
mas feliz del mundo, pero luego era mi cum-
pleafios y no estaba. De qué me servia de
que se gastara 60.000 pesetas en una cosa
de oro... si luego el dia de mi cumpleafios no
estaba, jyo eso no lo valoro! Yo lo que valoro
es que te quieran, el que te apoyen. El chico
este... pues, este me apoya... y cuando estoy
mal pues me ayuda y me da consejos, y
cuando él esta mal... pues yo le ayudo. Para
eso estamos las parejas... para lo bueno y
para lo malo... ya hemos hecho un afio.

Este verano salimos de vacaciones, tuvimos
un bajon... jme dio un bajon a mi! Me quise
cortar las venas, los monitores no estaban se
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habian ido de copas. Me dejaron ahi en el al-
bergue... y Miguel, el chiquito [se refiere a su
pareja] le llamé y le dijeron: ‘ahora vamos’,
isil... Ahora vamos y tardaron dos horas. Vino
la policia, y el Samur... me dijeron que ibamos
a ir al hospital para que nos pincharan... para
hablar con el psiquiatra. Y yo los oia decir:
‘ino, no! Qué lo dejen ingresados a los dos...
porque no sea que pase algo, y nos vamos a
dormir y no sé y no sé cuantos’. Estdbamos
en un lugar de playa [intenta recordar], en un
albergue de campamento con los monitores
y nos llevaron a un psiquiatrico de ahi... Nos
engafiaron, nos dijeron que si... que fuéramos
con la policia, y no nos acompaifaron... ni
nada. Nos decian, mafiana os vais, y yo tenia
una boda el viernes muy importante, que se
casaba mi sobrino. Al final si pude ir porque
vino la ambulancia el viernes. Estas personas,
se lavaron las manos... nos dejaron alli, lo
pasé muy mal.

iSil Me corte las venas, pero no me corté casi
nada... Nos ingresaron a los dos, y lo estoy
pasando por eso muy mal, con el psicélogo
se lo digo: ‘miré tengo hasta pesadillas’.

VIDA ACTUAL

Pues cuando me levanto, lo primer que hago
es abrir la ventana que... para que se ventile
la habitacion y la cama... Luego hago la
cama, luego cojo la ropa que me voy a ponet,
me ducho. Después de ducharme, me dan
un cigarro, nos fumamaos un cigarro y luego a
desayunar. Después de desayunar, bajo al
bar a tomar un café solo. jMe gusta mucho el
café... el café solo! Y luego a las once y diez
vamos a terapia, que hacemos cosas, pues a
lo mejor leemos una naoticia del periédico y re-
sumirlas en un papel. Y también relajacion,
vemos peliculas de video, hacemos juegos.
Vamos a hacer un collage... cortando y pe-
gando con trocitos de papel...

Luego de terapia, subes arriba, comes y lue-
go de comer, si quieres te echas... yo mu-

263



264

INFORME ANUAL SOBRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL 2006 | LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON ENFERMEDADES
MENTALES GRAVES

chas veces, me pongo a hacer punto de cruz
que me relaja mucho jme relaja! Pero hay ve-
ces que estoy tan cansada que duermo la
siesta... Esta semana me toca el comedor
porque cada semana le toca a dos personas
el comedor. Entonces, pues a las cuatro me-
nos cuarto, pongo el comedor para merendar
y a las cuatro merendamos, ponemos las ta-
zas, los vasos, primero el nescafé, el azlcar...
las galletas. Y luego cuando se recoge todo
se lleva el carro.

Luego pongo la cena, los platos, los vasos, y
luego a las ocho nos abren la habitacion...
cuando terminamos de comer, nos podemos
acostar hasta las diez menos veinte... y nos
cierran la puerta, y luego a las diez y treinta,
nos dan las pastillas y nos dan... segun el tur-
no, un cigarro o dos cigarros y tenemos que
entregar el tabaco y el mechero. Y luego
pues, nos vamos a la cama.

VIDA INTERIOR

Hoy... tengo ratos, porque como también tengo
trastornos de la personalidad... pues hay veces
0 gue estoy muy subida 0 muy bajada...

Cuando estoy subida, estoy muy alegre, se me
da por hacer muchas cosas... por recoger, por
limpiar, por bailar, por hablar mucho... y cuando
estoy mal... pues me pongo nerviosa, me pon-
go a chillar, quiero estar sola en la habitacion y
me pongo a llorar, pienso en suicidarme. Hay
otras veces que lo he intentado pero nunca me
he muerto... pero luego digo: ‘¢ para qué lo voy
a intentar? ¢para qué? Para que me quede
peor que esté... Es que ha habido casos de
esos, que se han intentado suicidar y se han
quedado peor de lo que estan...

Yo, o como mucho o como poco, segun... si
como mucho luego devuelvo. Por devolver,
se me cayeron todos los dientes, estos son
postizos, no son mios... Como tenia dinero
ahorrado, cuando estuve trabajando pues me
he puesto la boca... y las gafas también.

VISION DE FUTURO

A mi me gustaria ser una persona normal y
corriente y que pudiera hacer las cosas como
td 0 como una persona normal...

Comentarios al relato de Sara

Sara presenta un diagnostico de Anorexia
con trastornos de personalidad, con conduc-
tas suicidas. Los trastornos de conducta ali-
mentaria son enfermedades graves que afec-
tan a un numero cada vez mayor de
pacientes, preferentemente mujeres jovenes.
En nuestra sociedad el afan de adelgazar se
ha convertido en una auténtica obsesién y
pocas veces se ha registrado un indice tan
alto de mujeres que se siente desgraciadas a
causa de su fisico y, en especial, por su “ex-
ceso de peso”, sea éste real o imaginario.

Vemos en Sara una distorsion en la percep-
cién de su estado fisico, ya que esta en situa-
cion de desnutricion. En su discurso se men-
cionan episodios repetidos de atracones de
comida, los cuales la conducen a inflingirse
vomitos después de haber comido demasia-
do, es decir las llamadas conductas bulimi-
cas. La anorexia y la bulimia no son enferme-
dades fisicas en si mismas, aunque si los son
sus efectos y consecuencias. Estos trastor-
nos nutricionales constituyen una enferme-
dad mental muy compleja, en la que intervie-
nen elementos perceptivos, afectivos,
relacionales y sociales.

En su cuadro psicopatolégico, como se ha di-
cho, se observan conductas suicidas. El suici-
dio, o muerte auto inflingida intencionalmente,
es la salida a una crisis 0 problemas que cau-
san sufrimiento a la persona, ya sea por: des-
esperacion, necesidades insatisfechas, deses-
peranza, soledad, falta de alternativas,
necesidad de escapar de algo, frustracion, etc.
La persona no busca autoagredirse, sino una
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salida a sus dificultades, una posibilidad de es-
capar, porque no soporta lo que ésta viviendo o
no encuentra otra alternativa. En el discurso de
Sara aparecen varias menciones a sus intentos
de suicidio y a su reincidencia. Dichos intentos
no deben subestimarse, aunque la persona
manifieste que solo busca llamar la atencion (es
falso que quien manifiesta ideacion suicida,
nunca consuma el hecho, ya que ocho de diez
personas que se suicidan lo avisan abiertamen-
te). En suma, los factores que desencadenan
los intentos de suicidios pueden ser atribuibles
a muchas causas propias de la vida de cada
sujeto, pero en general resultan de una crisis de
identidad y vulnerabilidad ante ambientes caoti-
cos, agresivos y negligentes, donde las relacio-
nes interpersonales y ambiente familiar son
conflictivas.

Para comprender la vulnerabilidad de Sara,
también es necesario valorar los largos afios de
hospitalizacion, en varios centros, y su residen-
cia en un servicio de larga duracion. Lleva mas
de nueve afios en hospitales, lo que agrava su
situacién de dependencia, aunque para su tra-
tamiento lo mejor es la prevencion y detencion
del suicidio que se puede realizar alli. La des-
cripcion de sus relaciones sociales como dete-
rioradas parecen indicar la falta de apoyo fami-
liar, lo que incide en méas dependencia
hospitalaria y escasa autonomia personal. Sus
antecedentes hospitalarios permiten inferir que,
en un primer momento, recibié atencién ambu-
latoria y que con los afios sus hospitalizaciones
fueron mas largas. Actualmente recibe conten-
cién en su tratamiento, pero se desconoce si el
servicio podria ofrecerle alternativas en mo-
mentos de crisis. Al mismo tiempo es dificil, por
no decir imposible, que mas alla de los deseos
terapéuticos de los profesionales, la estructura
y funcionalidad de dicho servicio pueda gene-
rar medios intermedios de busqueda de opor-
tunidades y de autonomia personal. Teniendo
presente, todos los antecedentes de Sara, su
situacién actual de dependencia es de tipo gra-
ve- tipo completo.
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Ernesto:
“si he valido, ya es algo”

PRESENTACION

Ernesto tiene 32 afios y reside en la unidad
de larga duracion del hospital desde hace
tres afios y medio. Se le ha diagnosticado
“Drogadiccion con trastornos de personali-
dad”.®* Tiene muchas dificultades para comu-
nicarse, utilizando un lenguaje coherente.

CONTEXTO FAMILIAR

Yo naci en Burgos, en Miranda de Ebro. Mi
padre fallecid, mi padre fallecié de cancer. Mi
madre, pero bueno, a mi madre, no sé coémo
decirla, es como sino sabe que estoy tanto
tiempo aqui, yo... lo que en realidad quiero,
y... me gustaria salir de alta alguna vez y ser
una persona civilizada, normal, y bueno...
ayudar a los demas, poder ser yo el que tra-
baja en... tengo mi placa en el apartamento
donde yo vivia...

Tengo una hermana casada con un nifio, de
dos afos... mi hermana es menor que yo. Mi
madre me viene a ver una vez por semana, mi
mama, mis tias y mis primos...

Mi madre no puede tenerme jNo puede te-
nerme, no puede!...

Mi madre vive en Parla, vive con su pareja.
Cuando fallecié mi padre, mi madre tiene pa-
reja... tiene pareja, viven juntos. Mi madre vie-
ne... viene... ¢/no sabran de eso no? [tiene
miedo de que alguien escuche la grabacién
que realizamos para esta entrevista]. Mi ma-
dre me prohibi6 el tabaco, jque es perjudicial!
Pero el tabaco me tranquiliza.

Ahora soy Ernesto, un enfermo que por des-
gracia cayo en la droga y se ha arrepentido.
Tan arrepentido estoy que cuando se murio
mi padre... pues me llamaron, mi hermana
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me dice: ‘Ernesto, ¢sabias que papéa ha
muerto? Empecé, empecé, vamos... me lié,
me lié a patadas...

Tendria vamos a ver unos 24 o 25 afios, mas
0 menos cuando murié mi padre...

Con mi hermana pues, con mi hermana... Mi
hermana es una gran persona, mi hermana
es fenomenal, es una mujer, una dama, una
sefiorita, una sefiora. Madre de su hijo, tam-
bién es mi sobrino... Mi hermana tiene cua-
renta, y mi sobrino seis afios [se contradicen
los datos].

CONTEXTO SoOcCIAL

iNo tengo amigos, amigos! pero mi mejor
amiga es... Prudencia, mi mejor amiga es ella.
Yo no la quiero perder porque la quiero, estoy
enamorado de ella, no me importa decirlo...
iporque lo estoy! Lo estoy. Y el dia que ella se
fuese yo no sé lo que haria, pero algo haria...
Ella esta aqui, no sé lo que haria si esa mujer
se fuese de aqui...

Antonio es un amigo, es un amigo que me
habla y me ayuda, me anima y bueno... La
Cruz Roja... tenéis mucho valor, mucho va-
lor... ir a Africa o ir a otros sitios a ayudar...

La politica, no confio en ellos, pues... no confio,
no confio en ellos porque justamente cuando
pasé lo de... cuando paso lo de los trenes...
pues Zapatero antes de ser presidente, yo lo vi
como lo hizo, cogio flores, las dejé ahi simple-
mente... Yo creo que lo hizo con un poco de pi-
cardia como para que dijese la gente: ‘jvaya,
mira lo que hace Zapatero, ha puesto flores,
pobrecillo... como diciendo, a lo mejor asi me
votan...”, lo votaron y lleg6 a ser presidente y
Rajoy... Zapatero es mas serio, mas serio que
Rajoy. Rajoy es mas...

No tengo parejas, he tenido muchas novias...
antes y hace poco... Hace un afio que no
hago el amor, ni tengo novia, ni nada...

SALUD

Llevo tres afios y pico, tres afios y medio casi,
mas 0 menos.

Tengo que esperar un poco, sigo con la me-
tadona, porque yo he sido toxicbmano, soy
ex toxicbmano hace seis afios, ahora me da
asco eso, me da asco. Me da asco hablar de
la droga, verdaderamente me da mucho asco
hablar de la droga... Eh, me da mucho asco
porque la he dejado hace diez afios y me
siento el hombre mas feliz del mundo. Enton-
ces... es que tengo, iel hombre mas feliz del
mundo! Y ahora, yo... yo... la Cruz Roja con-
fio mucho, confio mucho en vosotros, confio
tanto... eh, que, que, que vosotros ayudais,
vais... que si vais hasta la... ayudar a otros,
jayudais! Y eso es, eso es... como decirte...
una cosa bellisima, jayudar, ayudar, ayudar!...

Ayudais a los demas, por ejemplo en los ba-
rrios o no sé... a gente con SIDA. Puedo ir yo
ahora mismo con anticuerpos... ¢iNadie es-
cucha esto!? [pregunta sobre la grabacién de
la entrevista], con el virus pero no ha desarro-
llado... ¢, me entiendes? No ha desarrollado...
y bueno...

Yo hace diez afios, sefiorita... que no pruebo
ni cato la droga. iDiez afios, diez afios... eso
lo afirmo! Yo no he vuelto a probar la droga
desde hace diez afios, eso se o puedo...

Pues... no lo sé exactamente sefiorita, no le
puedo decir, no lo puedo decir, porque, por-
gue... a mi me trajeron aqui, fueron los de Le-
ganés... Los de Leganés, o sea del hospital
de Leganés... me trajeron para acd y... pero
bueno, el primer afio vale, aguanté, el segun-
do afio lo aguanté, el tercero lo fui aguantan-
do, como salia una semanita, raramente, ra-
ramente... sino que raramente cuando salia
es... una pieza compartida, por ejemplo, por
ejemplo una residencia. Pues yo, sincera-
mente, N0 me veo como esa gente que es 0
fue [se refiere a los pacientes del hospital] Yo
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no he sido como ellos. Hasta ha habido gente
que me ha dicho: ‘pues su padre... ¢por qué
no esta aqui?’. Pues... no sé. Es que mi pro-
blema no es mental, es el otro el que me llevo
a...a...ala...

Me siento incobmodo, incémodo aqui... Un
poco incémodo, un poco incomodo porque
bueno, pues... no sé... yo... realmente seria feliz
fuera de aqui, seria feliz, seria feliz, feliz. La doc-
tora... no estoy yendo ahora... me dice a tal
afio si, a tal afio si, a tal afio, pero que nunca
llega el afio en que... y uno se va amargando,
me amargo. Es que llega la mafiana y miras la
ventana y digo: ‘un dia més, un dia mas, un dia
mas que estoy vivo, un dia mas que estoy vivo'.
Porque mi problema son los anticuerpos, el vi-
rus no desarrollado yo sé que me voy a morir...

En Leganés, estaba en el hospital pero alli pues
me iba a hacer talleres... digamos, ahi aprendi a
cocinar, eso fue en el noventa y tantos.

EXPERIENCIA LABORAL

Yo he sido cerrajero, he sido fontanero, he
sido camarero, he sido tornero. He trabajado
en muchas cosas...

He trabajado en Proteccion Civil era, por
ejemplo, si por casualidad... para que no tu-
viese conflictos con los musicos o con la gen-
te que iba a cantar a las fiestas... trabajan-
do... cosas asi mas o0 menos...

Con 16 afios, con 17, en las discotecas co-
noci un chaval, un amigo, trabajaba... [no se
entiende lo que dice], con 25 afios, pues...
me invitd a aprobarla jHeroina! El fue el que
me obligd, me dijo: ‘td no puedes ser made-
ro, no puedes ser municipal, trabando como
municipal y estar conmigo haciendo esto jAsi
que déjalo!’. Pero hice el tonto porque mi pro-
fesion es hacer proteccion civil, es mi profe-
sién, es lo que yo quiero... A mi me gustaria,
yo que sé, irme de aqui y volver a hacer pro-
teccion civil, volver a ser... aunque solamente
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me tuviese que conformar con la paga... vo-
luntariado... Volver a hacer proteccion civil...

Yo estuve con mi uniforme, todo eso. Y aho-
ra... en mi empresa, pasar un tiempo aqui y
ya irme... porgue me considero una persona
activa... pero esas son decisiones que las
toma el médico... Yo lo que quiero, lo que de-
seo, es que seais tan buenos como la Cruz
Roja, que sois unos profesionales, sois y he
sido yo también...

¢Sabias que he trabajado en la television?
Pues... he trabajado en la television de extra, en
el programa de Ana Garcia Lozano... la sobrina
de... Pues yo iba alli, hice catorce programas,
me daban un papelito con un guién que me
aprendia. Me decian: Mira, t tienes que pre-
guntar a esa persona o a otra y asf hasta... Lle-
gaba Ana, la presentadora, me ponia un micré-
fono y yo hablaba. Decia a... decia: bueno...
Entonces llegué a hacer 14 programas, paga-
ban a mil pelas el programa, o sea, las dos o
tres horas que nos tirAbamos. Nos pagaban
una miseria, pero bueno... en esa época era fa-
MOs0... No soy, he cambiado mucho. Ya no soy
el Ernesto de antes, ya no soy el que salia en
Telecinco, ni el que salia en Telemadrid...

Ahora, la ayuda econémica es muy poca... ho
sé si son 47 0 48 por mes... muy poquito.

ForMACION
Yo he estudiado hasta sexto de EGB.

Me gusta la musica, escuchamos todos dis-
cman, me gusta pues la masica heavy... lo
habras comprobado por la coleta, en el pen-
diente... soy un poco heavy. Me gusta Iron
Maiden, Skorpions, Sangre Azul... Baron
Rojo. Me gustan muchas clases de musicos
gue son heavys. Rumbas, muchas rumbas...
Los Charlies, los Chichos...

iAnda... bailar! me encanta, me encanta bai-
lar, me encanta...
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VIDA INTERIOR

Porque sé que me voy a morir... me voy a
morir, me voy a morir... eso se lo digo yo. Voy
a morir... por los anticuerpos voy a morir... A
mi, si me muero, mira... pues nada...

En mi vida... [largo silencio] en mi vida... no lo
puedo decir [llora], no lo puedo decir... No lo
puedo decir, no lo puedo decir, no lo puedo
decir, no lo puedo decir... Lo siento, lo sien-
to... lo siento sefiorita.

Yo me miro al espejo por la mafiana y digo:
‘bueno, digo... soy feo’. Me miro un poco y
digo: ‘a lo mejor puede que sea guapo, a lo
mejor soy feo...”. Indecisiones, que no me
aclaro ni yo en el tema si soy guapo 0 no soy
guapo... ;A usted qué le parece?...

VIDA ACTUAL

Pues... pues... por ejemplo, cojo... me des-
pierto... Cuando pasan algunos minutos voy
a la ducha, me ducho o me ayudan a duchar-
me, en mi caso, Yy luego ya me visto, desayu-
no bajo a terapia... y luego por la tarde libre...

Ahora puedo salir... Al doctor X [dice el nombre
del médico] que me tiene hecho pases miérco-
les, viernes por la tarde y fines de semana, le
quiero mucho al doctor, le quiero mucho. Le
quiero mucho porque me ha ayudado desde el
afio pasao, desde octubre del afio pasao, me
esta ayudando... eh jy me da animos, me da
animos! Jolin... tengo un médico que me quie-
re, voy a luchar, voy a luchar. Tengo una tia que
me quiere cuando salgo... pues voy a luchar,
voy a luchar. Porque la vida es luchar, nada de
sentirse, de sentirse... Hay que ver la vida con
alegria, tomartela con alegria. Este es mi caso,
lo que pasa... [largo silencio], estoy viendo
como se me acerca la hora de morirme... por-
que sé que me voy a morir...

A veces, a veces, vienen a por mi... a levan-
tarme... yo no prefiero seguir durmiendo, sino
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porque la manera... jla manera que tienen
ellos de actuar!... No me gusta, la manera de
actuar. jVenga... venga... venga, a la ducha...
venga para alla! Esta mafiana me cogen y me
levantan a las ocho y diez...

VISION DE FUTURO

Yo quiero volver a proteccion civil de aqui de
Madrid, porque yo valgo para eso, yo he vali-
do. Si he valido es algo... a mi me dieron el di-
plomay el carné de incendios y primeros au-
xilios. Sefiorita que ese diploma estando... se
me ha desaparecido...

En la oficina... estaba bien vestido, de unifor-
me... a lo mejor me decian un par de dias an-
tes el servicio... y lo hacia. A lo mejor he esta-
do, he estado, he estado en... con el
guardaespaldas de X [nombra a un politico].
He estado también en conciertos de Frenesi,
un grupo rockero, he estado en la vuelta ci-
clista a Espafia, he estado vigilando y a lo
mejor... vigilando que nadie se colase y cuan-
do se pasaba alguno en coche yo pitaba...
haciendo mi trabajo, haciendo lo que tenia
gue hacer... aunque no me pagasen...

Salgo sabados, salgo domingos... pero...
pero... quiero irme a una residencia, quiero
para siempre, quiero irme para siempre. Por-
que si no me quiere mi madre ¢quién me va a
querer?...

Comentarios al relato de Ernesto

El relato de vida de Ernesto resulta dificil de
seguir. Por un lado, ante preguntas de com-
promiso emocional y relacional, se evade,
cambia rapidamente de temay, por otro lado,
muestra una “teatralidad” exagerada de sus
sentimientos y emociones. Aunque no se
puede confirmar su cuadro psicopatoldgico,
Ernesto admite conductas adictivas y, con-
cretamente la drogodependencia, una enfer-
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medad bio-psico-social en la que se ven in-
volucrados muchos factores.

Algunos de los sintomas mas tipicos de la
adiccion son el dafio o deterioro progresivo
de la calidad de vida, debido a las conse-
cuencias negativas de la practica de la con-
ducta adictiva, y negacion o pérdida de con-
trol 0 autoengario, que se presenta como una
dificultad para percibir la relacion entre la
conducta adictiva y el deterioro personal. Lo
habitual en estos casos es el uso de las dro-
gas a pesar del dafo, lo cual se manifiesta
como la practica continuada del consumo de
sustancias psicotrépicas, a pesar de las con-
secuencias personales y familiares.

En el caso de Ernesto se suma el agravante
de haber contraido el SIDA como consecuen-
cia de las practicas arriesgadas en el manejo
de las drogas, actualmente como portador,
sin que haya desarrollado la enfermedad.
Este dato también es un componente negati-
VO a la hora de pensar en el futuro.

Actualmente, Ernesto recibe un tratamiento
hospitalario y residencial, es decir, por un
lado se interviene en la desintoxicacion con la
metadona y, por otro lado, dentro de la co-
munidad terapéutica convive con otras per-
sonas en recuperacion. Este Ultimo aspecto
no contribuye eficazmente en la recupera-

cion... ya que en hospitalizaciones de larga
duracion, la poblacién de enfermedad mental
absorbe un amplio margen de cuadros pato-
l6gicos, y las adicciones son sélo una entre
otras, lo cual suele incidir en el retraso de la
evolucion de los pacientes. No es que Ernes-
to no sufra trastornos de su personalidad,
sino que la estructura hospitalaria residencial
no ofrece las condiciones saludables de inter-
vencion en su restablecimiento. Ernesto ma-
nifiesta que “no quiere estar ahi”, parte de él
siente que no encaja en ese contexto. La falta
de redes y de servicios alternativos contribu-
yen a aumentar sus niveles de dependencia,
ya que sumada a las dificultades de autono-
mia personal, les es impuesta una realidad
sanitaria desbordante.

En el relato, emergieron rasgos histriénicos de
su personalidad, especialmente un comporta-
miento seductor, buscando llamar siempre la
atencion. Sus reacciones emotivas eran muy
cambiantes de lo positivo a lo negativo, o vice-
versa, con una intencionalidad exagerada.
También se observé que faciimente es suges-
tionable, es decir, rapidamente influido por los
demas o por las circunstancias. Sabiendo valo-
rar su situacién actual de dependencia adictiva
y de dependencia institucional, su nivel es de
tipo moderado - tipo grave, mas aun si coteja-
mos los datos del informe de evaluacién emiti-
do por su cuidador.
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Ricardo:
“no me he independizado”

PRESENTACION

Ricardo tiene 47 afios, ha vivido hasta hace
pocos meses con su madre. Es el segundo
hijo de cuatro hermanos. Su historial hospita-
lario es largo. De los servicios de atencion
ambulatoria ha pasado a la unidad de resi-
dentes con larga duracién. Se le ha diagnosti-
cado Ludopatia con trastornos de personali-
dad. ®*Actualmente, recibe visitas de su
hermano mayor.

CoNTEXTO FAMILIAR

Yo naci en Cuenca pero me vine con tres afios
a Madrid. He estado con mi madre siempre,
hace poco fallecié mi padre, hace un afio y pico
y tengo problemas en mi casa porque mi ma-
dre estd muy gruesa y ya no se vale, ya no me
puede atender y he tenido problemas con mis
hermanos porque he discutido con mis cufia-
das y no me hablan ninguno, y mi madre no
puede venir, tiene que llamar a mis hermanos
por teléfono a mis hermanos para que me ven-
gan a verme. De vez en cuando le hacen caso,
otras veces no le hacen caso. Este fin de se-
mana tenian que venir a verme y no han veni-
do, estoy sin dinero, sin tabaco y sin nada, a la
espera nada mas...

Somos cuatro hermanos y yo el segundo. To-
dos estan casados, menos el mayor que esta
juntado, lleva muchos afios pero esta junta-
do. Tuvo un hijo con la mujer pero... 0 sea,
con la pareja, pero se ha muerto, se asfixio...
no sé, que no ha podido tenerlo...

Mi madre vive sola, mis hermanos se han in-
dependizado todos... menos yo...

Mi padre murié afio y pico... de una opera-
cion, tenia ulceras en el estbmago, y tenia
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también una hipotenia crénica y entonces se
metia los dedos en la garganta para que se le
pasase el hipo y una noche se puso muy
malo, devolviendo por arriba y por abajo, se
lo llevaron al hospital y lo abrieron por aqui
[sefiala el estbmago] para ver la Ulceras y un
dolor que tenia en el pecho y tenia la vena
aorta obstruida, le querian injertar, no pudie-
ron y se quedo en el quiréfano.

Mi madre tiene 74 afios, tengo problemillas
con ella porque tiene mucho genio, pero... y
gasta mucho dinero y a mi me da poco... y yo
no tengo medios y no me puedo independi-
zar y mis hermanos no me hablan y estan
hartos de mi...

Yo estoy aqui porque se creen mis hermanos
gue la muerte de mi padre es debido a mi,
que le buscaba por lo menos... que le pedia
dinero, que no hice lo posible para estar bien
con él, por llevarme con él... pero de hecho a
mi me daba dinero mi padre, le pedia... Lo
que pasa que yo tenia un problema, soy ludo-
pata... Todo el dinero me lo gastaba en la ma-
quina y mis hermanos se cabreaban, pero re-
almente el que le hacia la vida imposible era el
pequefio que tenia treinta y pocos afios, que
hacia lo que él queria, le mandaba a mi pa-
dre... le echaba de un negocio que tenia, y le
hacia la vida imposible. Yo iba a verle y ya me
decia: ‘ya esta este cabreao’, porque tiene
muy mal genio, esta casao, ha tenido suerte
porque tiene una mujer que trabaja, tiene
chalés, los dos pequenios, los dos que vienen
detras de mi tienen sus chalés, sus dos co-
ches cada uno, mi padre los ayuddé mucho y
a mi no me pudo ayudar como ellos...

Mi madre quiere sacarme de aqui, mi madre
quiere que vuelva a casa.

Yo vivia en Getafe, tengo tres sobrinos. A la
pequefia hace afios que no la veo, a la...
una... la sobrina que se llama Soffa hace afio
que no la veo, no me dejan verla, mi herma-
no. Es la hija del pequefo, no se habla mi
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madre con él, ni me habla a mi, ni me hace un
favor... tiene muy mala leche, me mira con
una mirada... y se pone muy tenso, me echa
de los negocios que tenia mi padre, dice que
todo es suyo y tengo que salir siempre a pe-
lear con él...

El que viene a verme, es mi hermano el ma-
yor... el tercero, que antes se preocupaba un
poco... pero desde que discuti con la mujer
me da de lado ya... Viene porque le manda mi
madre...

Desde que murié mi padre... me dijo una vez
un amigo en... que lo que querian hacer mis
hermanos es meterme en un sitio de estos
para siempre y dejarme sin nada, sin heren-
cia, sin nada. Que eso es lo que querian ha-
cer mis hermanas... bueno mi hermano ma-
yor no, los dos que estan en la zapateria
trabajando...

Para mi, las dos personas mas importantes
son mi hermano mayor y mi madre.

Con mi padre me llevaba bien, me insultaba
pero siempre cedia. Le decia: déjame diez
euros el domingo, y decia: ‘icabréon! Ya te lo
vas a gastar en la maquina... toma pero no
vengas mas’. Me daba el dinero pero tenia
que quedarme toda la tarde fuera, sino no me
daba el dinero. Pero era buena gente. Se ca-
breaba porque en parte tenia razon...

Hace poco estuvo a verme mi hermano ma-
yor. Lo que pasa que esta pagando piso y no
me pudo dejar dinero. Me acuerdo una vez,
hace... al principio, me dejé un carton de ta-
baco y 50 euros... sin poder, el mayor, que
esta pagando piso, esta pagando Internet,
esta pagando muchas cosas. Y ahora la mu-
jer parece que le esta ayudando porgue no
trabajaba y ahora le estd ayudando un poco.
Ella es brasilefia, pero de padres espafoles...

Pareja... si he tenido, pero se cambié de ba-
rrio y ya no volvi a saber nada de ella. Con la

primera, cuando yo tenia 18 afios, que fue la
que se cambié de barrio, y luego tuve otra ya
posterior, cuando yo tenia 30 que tenia de-
presién y la he conocido en el centro de ludo-
patia... la conoci alli y empezamos a salir y un
dia se puso mala y se tomé un tubo de pasti-
llas y se suicidé. Se llamaba Marisa, queria
casarse conmigo... pero no, se suicido.

CONTEXTO SocIAL

Tengo amigos, soy tolerante y hago amigos en-
seguida... pero amigos que estan enfermos
como yo aqui y en la calle un amigo nada
mas... y le trato como a mi hijo. Le digo: ‘td
eres como mi hijo y tal’... porque tuvo una
aventura cuando tenia 17 o 18 afios con una
chicay tuvo el hijo por ahi pero no reconocido...

Es vecino mio, con él también salia a hacer
trabajitos... Yo le ensefié y le digo: ‘tu te tie-
nes que buscar un oficio’. Ahora esta de jar-
dinero. Me pregunt6 si cogia el curso de jardi-
nero si no le salia trabajo. Le dije: ‘pues...
coge el curso de jardinero y especializate’. Es
un poco... que no esta muy... no retrasao,
sino un poco lento de pensamientos, de...

Tiene una discapacidad pequefiita y digo: ‘tl
pues métete en eso... aunque ganes poco’.
Porque ganaba unos 380 euros al mes, pero
vas aprendiendo el oficio, te estan enseflando
el oficio y aprendes el oficio. Pero su padre se
gastd ya un milléon de pesetas con él y no se
lo sacO y ya... y ha dicho muchas veces se ha
gastado mucho, mucho, mucho dinero, pero
esta vez... se lo ha sacado a la tercera [se re-
fiere al carné de conducir de su amigo], se le
han dado y ahora quiere un coche y bueno...
Ese es el amigo, vecino... que tengo en la ca-
lle y que viene a verme.

SALUD
Aqui llevo ahora dos meses... va a ser dos

meses, desde el dia 2 de agosto... pero llevo
estando aqui desde hace 18 afios. Antes es-
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taba en HB pero ya como hay problemas en
casa, que ya mi madre no controla, ni puede
hacer cosas, ni puede hacer nada, me han in-
gresado para la... en R3. Antes, estaba... de
tres meses, de 15 dias, de dos meses, de un
mes... y salia a la calle, cuando vivia mi pa-
dre... pero ya no puedo.

A mi, antes de entrar aqui me operaron del
cuello, que tenia un quiste, un tumor en el
cuello [ensefia la cicatriz] y quedé bien, a los
nueve dias empecé a fumar y eso... muy
bien, muy bien. Me salié un bulto aqui y me
operaron en la Paz... esto en el mes de junio.

Yo... antes, venia a ingresarme y luego salia
porque me daban brotes de esquizofrenia.
Tengo esquizofrenia residual. Cuando me da-
ban brotes venia aqui a la unidad de urgen-
cias y me ingresaban dos meses, tres meses,
segun... y luego me iba. Pero, esta vez ya no,
a lo mejor... no salgo porgque ya... como se
muera mi madre, que es la Unica que me
puede ayudar, ya no salgo de aqui. Mis her-
manos tienen su familia y van a lo suyo.

Yo jugaba mucho, tuve una temporada muy
mala que meti la pierna hasta la mierda...
hasta el fondo de la mierda. Pues hace... es-
tando mi padre vivo, hace tres, cuatro o cinco
afios. Bueno... yo vengo jugando seis o siete
afios. Los juegos me han traido todos los ma-
les. Las maquinitas tragaperras... Ludopatia.

EXPERIENCIA LABORAL

Si he trabajado pero sin seguro. El tiempo tra-
bajado no llega a cinco afios. He trabajado en
la reparacion del calzado. Mi padre siempre
ha trabajado en eso, tenia una zapateria muy
grande. Va... la sigue teniendo, trabajan mis
hermanos y yo, por el pequefio, no puedo es-
tar alli... porque él no me traga y ya hemos
salido mal, hemos salido en pelea y todo...

Cuando tenia mi dinero, lo entregaba todo en
casa. No fui listo porque mis hermanos todo
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lo ahorraban, lo metian en el banco y yo com-
praba muebles en casa, compraba televisio-
nes, compraba de todo y lo tenia en casa, no
fui listo.

Cuando salga, quiero hacer algun trabajo
porque como cobro un subsidio, mas de 149
euros, no sé si... me dejaron, que es lo Unico
que tengo. Es un subsidio de la Comunidad
de Madrid, pension... no tengo, tengo esa
ayuda nada mas.

Y trabajando en la calle, tengo que hacer un
esfuerzo e irme con un vecino mio a ayudarle
y me da él el dinero y asi voy tirando...

Con el vecino salia a trabajar en la construc-
cion, haciendo reformas, haciendo yeso, ha-
ciendo rozas, haciendo cosas, subiendo ma-
terial... {Sil Antes de estar ingresado estaba
trabajando... eran empresas de trabajo tem-
poral... También, he estado de mozo de al-
maceén, de reponedor. He estado con mi her-
mano hace afios, tenia un negocio, pero lo
dejo y se fue de oficial a otra zapateria como
la de mi padre, de reparacion de calzado. Me
tiré muchos afios con él [se refiere al herma-
no mayor], luego ya lo dej6 porque hacia di-
nero... mucho dinero, tenia mucha clientela
pero todo era para pagar porque pagaba
ciento mil y pico de alquiler de la tienda, y
luego material, y luego un oficial que tenia y
la comunidad... que pusieron el aire y subie-
ron a veinte mil pesetas la comunidad... to-
dos los meses, y ya no daba abasto. Estaba
todo el dia trabajando, todo el dia alli y luego
no veia color, pagaba muchos impuestos, to-
davia esta pagando impuestos. Vive en X [se
refiere a la zona de Madrid], y todavia tiene
una trampa con el ayuntamiento y todos...
casi todos... a los dos o tres meses viene a
pagar 50 euros, tiene una deuda de impues-
tos. Esto, hace ocho o diez afios que estuve
con él. El tenia otro oficio, era electricista, y
esta independizado... No pide dinero a na-
die, esta independizado, esta junto con su
mujer...
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Mi madre, tiene buena pension... tiene 277
euros porque mi padre era autbnomo, le de-
jaron eso. Lo que pasa que mi padre tiene
negocios, tiene una tienda y una zapateria y
cuando esta alquilada se lo da él de la tienda
y cuando no esta alquilada se lo da él de la
zapateria. Por eso, esta un poco con ellos... y
esta presa de ellos y de que: ‘¢cuando vas a
ir a ver a Ricardo?’... ‘Cuando podamos’... y
esperaba que viniesen a verme el fin de se-
mana y no han venido a verme.

FORMACION

Yo he sacado el graduado escolar... pero me
hubiera gustado aprender un oficio, porque
en la construccion fui aprendiendo poco a
poco...

En las vacaciones, cuando fueron las fiestas
de Sebastian de los Reyes... los toros y todo
€sS0... me escapé por el recinto y estuve en la
feria, y me tiré dos dias por ahi... Me he esca-
pado dos veces seguidas... {Si! Porque me
agobia mucho estar encerrado.

En rehabilitacion, nos hacen hacer resime-
nes de periddicos, hacer sopa de letras...
croquis de esos, hacer palabras, crucigra-
mas... que se me da muy bien.

En casa, hacia la compra... todo, ir al merca-
do, a por el pan, por la leche... todo. Mi ma-
dre, tiene muy mal las piernas, no puede an-
dar apenas. Y ella estd muy mal ahora y dice
mi hermano que como falle mi madre que me
olvide de ellos.

VIDA INTERIOR

Lo que me suele pasar que me pongo muy
nervioso cuando me dan las pastillas. Es que
yo necesitaba Aquinetén para los... y las in-
yecciones a medida que me ponen... y no me
lo ponian al principio porque decian que con
el Transilium valia. Y estuve un mes que sufria
mucho, me tenia que duchar cada... a cada
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momento. Por la mafiana se ducha uno y por
la tarde te dejan de cinco a siete también,
pero yo me metia y cogia, y me duchaba por-
gue no podia soportar el nerviosismo. Lo he
pasado muy mal, un mes muy malo y por
eso, estaba muy agobiado y me fui. Me fui a
la calle. Ya me pusieron tratamiento... la doc-
tora, y estoy mejor... bastante mejor.

He tenido mucha fe, pero ahora no tengo
mucha fe. He tenido fe y he creido y ahora no
tengo mucha fe. Voy a misa alguna... de vez
en cuando, sabado o domingo suelo ir a
misa... pero no tanta fe como antes.

VIDA ACTUAL

Aqui pues, me ducho, luego desayunamos
mucho, luego vamos a dar los buenos dias...
hacemos una terapia de grupo y después
nos dan el tabaco y a las once es la terapia
de grupo aqui, en la unidad de urgencias...
vamos a terapia. De once a doce o de doce a
una... segun. Luego venimos, comemos y
nos abren para echarnos la siesta y nada...
Una rutina... pero bueno, hay que hacerlo.

Yo prefiero estar en mi casa con mi madre.
Ha venido una vez, que la ha traido mi herma-
no, ha venido a verme, me ha traido ropa...
Llevo dos meses y me he escapado dos ve-
ces, me han amenazado, ‘que si no volvia...
que llamaban a la policia para que me traje-
sen’ y me ha traido mi hermano, mi hermano
mayor...

A veces, con mi hermano mayor... me llevo o
no me llevo, porque también viene porque se
lo dice mi madre. El llega, me hace un ingreso
en caja y se marcha y no me dice ni adios...
Yo discuti con mis cufiadas, he discutido por
problemas, por los juegos, en mi casa, no es
su casa, en mi casa... de mi madre...

Estoy tomando una inyeccion y media de No-
vecate y otra de Aquinetdn, dos inyecciones y
media y pastillas para la tension, y para los
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nervios Transilium también, y una inyeccién
que me han puesto nueva también para... me
hicieron una prueba, dio positivo para las...
son vitaminas, tengo que estar tomando nue-
Ve meses...

Por la tarde, me gusta ir al gimnasio... pero
de momento no... estoy en rehabilitacion por-
que tengo una lesién en la pierna, una lesion
que me la hice cuando era pequefio... y dice
la doctora que ya veremos, que de momento
mas importante es la terapia... como no me
duele... Cuando ando mucho se me recarga
la pierna abajo y me duelen las piernas, me
duelen abajo.

Cuando me levanto por la mafiana me duele
el estbmago, me duele el higado porque ten-
go hepatitis C, por eso... tengo una dieta
blanda, no, una dieta sin sal... no sé si es
blanda... una dieta sin sal. Tengo la tension
muy alta también...

En la planta donde estoy, no me gusta mucho
estar porque no hay mucha higiene, hay dos
servicios para dos personas y yo creo que se
coge enfermedades... En mi planta somos
diecisiete mas menos. No estoy a gusto en
esta planta, pero bueno... ya me voy hacien-
do y bueno... si esta el servicio mojado de
meado, lo limpio y voy al servicio, y tengo
problemas con el estbmago porque si no
fumo un cigarro o me tomo un café... no voy
a ir bien al servicio también.

VISION DE FUTURO

Mi madre quiere que vuelva, tenemos una
casa en Cuenca... y queremos marcharnos
los dos. Estar con mi madre... pero en un fu-
turo, mi madre estd muy mala porque tiene
azlcar... tiene de todo, tiene tension, esta
gruesa y no hace caso... come, ya no le fun-
ciona muy bien la cabeza porque hace cosas
que... El dinero se lo gasta en ropa, tiene un...
un... hombre que viene trayéndole ropa des-
de hace ya... toda la vida, toda la vida le co-

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON ENFERMEDADES
MENTALES GRAVES

noce, le compra ropa para mi... para todos.
Esta comprando todo el dia ropa y ha gasta-
do mucho dinero también, parte de culpa...
bueno, pero de todas maneras es suyo el di-
nero y es todo suyo.

Pues... el dia de mafiana quisiera independi-
zarme Y vivir por mi cuenta y hablar solo con
mi hermano mayor y con los otros no hablar
mas... Solo quiero relacién con mi hermano
mayor.

Comentarios al relato de Ricardo

A partir de la informacion vertida en la entre-
vista, vemos que el eje central en la vida de
Ricardo es el dinero, no sélo como un medio
material, sino como un elemento simbélico
gue atafie a su persona como a su grupo fa-
miliar. El valor del dinero se convierte en un
componente condicionante en las relaciones
afectivas, ya que se observa en el discurso
de Ricardo como una idea recurrente ante
cualquier tema o pregunta.

El juego patolégico es un trastorno, no un vi-
cio. En un principio cuesta admitir el juego
como una enfermedad y el jugador patologi-
co tiende a afirmar que le es posible dejarlo
por si mismo. Normalmente, pretende enga-
fiarse negando su problema, adn cuando
sabe gue es un esclavo del mismo y tiene
fuertes sentimientos de culpa. En el caso de
Ricardo, si se puede estimar cierta indice de
concienciacion de su problema, aparente
sentimiento de culpabilidad y disfunciones
sociolaborales.

En su relato de vida surge su reincidencia
hospitalaria, con entradas y salidas en el ser-
vicio ambulatorio de urgencias. La falta de las
figuras parentales, padre fallecido y madre
enferma, con edad avanzada, agrava el cua-
dro de dependencia y de vulnerabilidad. No
se puede determinar un diagnéstico de “es-
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quizofrenia de tipo residual”’, que es lo que
declara padecer Ricardo, ya que no se obser-
vO un lenguaje desorganizado, ni comporta-
mientos cataténicos, etc. Pero, por el tipo de
medicacion que recibe y el andlisis global de
su situacion nos llevan a estimar su situacion
actual de dependencia como de tipo grave.
Es dificil pronosticar avances en dicha unidad
hospitalaria, no por la calidad del tratamiento,
sino por los niveles de dependencia coyuntu-
rales en los que se encuentra el afectado,
con una escasa implicacion familiar y la falta
de contencion en otros servicios alternativos
de atencion sanitaria.

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON ENFERMEDADES
MENTALES GRAVES

Teresa,
la china en el zapato

PRESENTACION

Teresa es madrilefia, tiene 40 afios. Su perio-
do de hospitalizacién ha sido muy prolonga-
do, aproximadamente con 10 afios de entra-
das y salidas. Actualmente, reside en la
unidad de larga estancia. No se ha podido
comprobar con exactitud los datos de filia-
cion, ya que su discurso fue, en todo mo-
mento, cadtico y poco coherente. Ademas,
se encontraba medicada en el momento de
realizacion de la entrevista, por lo que ha sido
muy dificil comprenderla. Su diagnéstico clini-
CO es Histeria con serios trastornos de perso-
nalidad.®

CONTEXTO FAMILIAR

Tengo 40 afios y naci en Madrid. Mis padres
ahora estan enfermos y me gustaria ponerme
yo bien para poder cuidar de ellos. Porque mi
hermana es una enferma podria hablar con la
psiquiatra pero esta de baja por invalidez...
iSil Mi hermana esta de baja por esguince...
Tengo otro hermano que es abogado... per-
done. Se ha colocado, es abogado en Telef6-
nica... A mi padre nos ha ayudado a nos-
otros. Mi padre tiene un caracter tiranico que
no hay quien le domine, mas que mi madre...
y los dias que no va, es increible el nivel de...
Es como...

No quiero ser un parasito social, vamos... Es
que hay gente que se saca las pagas por lo
(...) limpio (...) nuevo, un novio y una terapia...
asi no se va a ningan lado nunca, asi no...
Para gastarselo todo el primer dia... y no te-
ner nada. Yo quiero ser ruidosa ante mi fami-
lia, me quieren... jHonraras a tu padre y a ta
madre! Y (...) con su honra ¢con esto... qué
hago? Lo que ustedes quieren. Me decian
que si, que no, lo dialoguen... Quiero que mis
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padres se sientan orgullosos de mi porque
sélo les he dado disgustos, martirizando la
vida quince veces [llora], y han estado doce
cuidandome. (...) intento horriblemente (...)
por un puente (...) pero puedo llegar a ser una
persona util, a pesar de todo.

Que no me quieren tener en casa de mis pa-
dres. Que soy la china que llevan en el zapa-
to, no me quieren ver ni en pintura...

No me quieren, no tienen ningun tipo de... le
importa un bledo si me voy con uno o con
otro, mientras que él viva con su madre, con
su abuela... perdon...

Mi madre como fue echando a la abuela, que
la echaron. A mi abuela, a una residencia de
ancianos y ella insistia: jvenga... por favor!
Saquenme de aqui, saquenme de aqui... Me
duele el alma. Es mi angel protector de la
muerte (...) Con tantas cosas, yo, yo (...) que
en el hospital han hecho milagros conmigo
(...) cai de pie (...) [aparentemente se lanz6 de
un puente] pero yo eso a los enfermos no se
lo diria.

iHombre! Que mi padre ayudo6 siempre a los
suyos, no me dirigié nunca la palabra, méas que
ahora que su enfermedad le va... ya no cojea 'y
viene aqui por puro... por puro cubrir el cupo.
pero no se espera ni cinco minutos para hablar
conmigo. Toma, un paguete de BN, ropas y ro-
pas a la caza de un muchacho. ¢Se puede (...)
una persona? Es dejadez. Eso es ideal (...) lo
que pasa es que le pillas, es muy sabiondo, es
rico, pero cuando lean la pagina que... lleva mil
demonios, no estd medicado es un caso psico-
tico sin medicar y encima martiriza, mi herma-
na, mi madre, nos tiene machacadas (...) hasta
que no se muera él... Mi padre ha sido un tira-
no, mis otros hermanos se consiguieron buscar
la vida y es lo que yo quiero: buscarme la vida
para echarme a volar.

Soy la del medio, pero no me transmiten cari-
flo que es lo que yo quiero, carifio.

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON ENFERMEDADES
MENTALES GRAVES

Mi madre esta muy mal del pie, de los pies,
asi que poco a poco hace la comida, por
ejemplo barriendo, se sienta, coser o (...) des-
de luego, vivir en casa sin aire acondicionado
es horrible.

Viven en X [nombra la calle y el distrito de Ma-
drid]. Mi padre ha trabajado en el metropolita-
no... mi padre es de Guadalajara y mi madre
es de Ciudad Real.

Mi padre quiere que nos echemos la siesta
[se refiere a las visitas a su casa los fines de
semana], pero después de comer echar la
siesta engorda muchisimo. Yo tengo proble-
mas de alimentacion importante porque a lo
mejor (...) pero yo me considero una persona
normal y bien acompafiada, bien acompafia-
da, si tuviera una parejita mejor...

Alguien se ha llevado las parejitas y se rien de
ti... y te dicen ¢qué tal? (...) [no se comprende
lo que dice y llora]. Yo he tenido dos amores
en mi vida, una leccién de dolor, es policia en
Barcelona. jFue una violacion!... hombre, no
sé si violacion (...) apartamento (...) yo sé que
fue nefasta, fui desarrollando una crisis de
aborrecimiento a los hombres (...), a las muje-
res, que no sabes si eres bisexual. Nunca he
tenido relacién con las mujeres, mi mejor ami-
ga esta enamorada de mi. Una amiga de la
calle, no he tenido relaciones intimas con
ella... en la vida, no me gusta. Y Alfredo... no
sé qué me pasa con los hombres [llora], me
da tanto agobio que si les digo que no (...) si
les digo que si ya no quieren. Es que no pue-
do recuperar nada mio. No se puede recupe-
rar a los hombres...

CONTEXTO SocIAL

Pareces que estas siendo una psicologa con-
migo... si... pero esa sonrisa que usted me
da, es la sonrisa que yo preferiria, que quiero
dar con alegria de vivir que me da el mundo
las pastillas, la medicacién. Esa alegria, trans-
mitir a todas esas personas tan tristes, tan
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desfavorecidas, que estan mal, que necesitan
gente que les ayuden, que estan mal, pasan-
do hambre, pero... Voy al gimnasio y les veo
con las pelotitas (...) y les digo mi nombre y
itras, tras! Qué no hay agua, y yo voy por
agua, se las doy, le doy (...) esas blanditas {...)
los ancianos... jpobrecillos! ;Quién de nos-
otros llegara a esa edad? Ojala. (...) suficiente,
que no le retrasemos la vida en café y Coca
Cola o en hacer tonterias, sino cosas necesa-
rias para la soledad. Ser (til a la sociedad.

Aqui te sientes acosada [se refiere a sus inter-
acciones en el hospital]. Me acosan todos, ci-
garrillos, 50 céntimos, qué te doy, qué te
debo, Coca Cola, un café... {Es un asco! Na-
die es amigo de nadie. Nadie. A primera hora
de la mafiana bajaba yo por la rampa y una
persona tan gruesa como es Nuria, ella tan
contenta con su Coca Cola y fumando su ci-
garrillo (...) jpues... ala a fumar! A desayunary
a dormir... (...) Después bafos y duchas (...) y
esta ahi con (...) al borde del infarto [llora] con
la calidad de vida (...).

De los politicos no pienso nada... Es para
ellos. La politica es para los que trabajan en-
tre politicos y luego todos juntos y tan ami-
gos. (...) manejando el euro, la bolsa, el euro,
es un juego entre ellos, un juego. Y el que
paga es el jornalero... perddn, el trabajador,
disculpe...

No me gusta de la sociedad, la droga, la co-
caina, el alcohol. El alcohol deberia estar ile-
galizado. Yo sé de mucha gente que ha veni-
do aqui que esta por la droga y he visto a
mucha gente que esta por el alcohol, simple-
mente por el alcohol. Pastillas y alcohol, no es
sOlo dejar las pastillas, hay que quitar el alco-
hol, (...) la droga en los bares, prohibido el al-
cohol pero prohibido. No tenemos porqué es-
tar contaminados, (...) en una discoteca, y ser
tan feliz como yo con mi café y mi Coca Cola
y ellos, como estoy roja [efectivamente su
rostro estd muy colorado] y ellos piensan que
estoy borracha. Soy igual que ellos, sélo que

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA

PERSONAS CON ENFERMEDADES
MENTALES GRAVES

ellos estan enganchados al alcohol... claro,
surgen los conflictos en los trabajos, venga la
juerga, veinte pavos, o sea (...) veinte pavos y
nos vamos a la sala...

iNadie... es amigo de nadie!
SALUD

Yo llevo, entre entradas y salidas, entradas de
urgencia y que me remitian para casa desde
los 30. Treinta historias archivadas con diver-
sos (...) familiares. (...) Esta intentando la gran
psicologa X [dice su nombre], esta intentando
desvincularme de mis padres para mi autode-
terminacién, sino solamente mi autonomia
para cuando sea posible, hacer cosas conmi-
go misma, aparte... con esto ayudarme {(...)

He salido con conclusiones desde que la
doctora X que me lleva una mediacion increi-
ble, muy bien diagnosticada. (...) de diagnds-
tico. Estoy bien medicada, lo suficiente para
hablaros (....) Yo hablo sin red. No me gustan
los chicos de aqui... cambia de ropa (....)
puede ser por higiene, pero te explico que
(....) mi yo a alguien, mi yo, mi yo, me quedo
(...) a alguien. Asi que si alguien sonrie (....)
sonriente. Yo quiero (...) no rezas porque se
esté riendo de ti o te llamen (...) Es que eso
machaca mucho.

Mucho, demasiado, me estan matando, ente
los cigarrillos, la cantidad de dinero que (...)
para cafés, Coca Cola y cigarrillos, es superar
la media. Eso sélo lo puede (...) una persona
preparada para ayudar al préjimo. Para ayu-
dar al prgjimo. Al préjimo lo ayudo porque yo
sé que a lo mejor... Me estoy leyendo la cons-
titucion, hay leyes y derechos. Estoy informa-
da un poco de que va la cosa del trabajador y
del derecho a trabajar... libre desarrollo de la
personalidad, pues no. Nunca me han dejado
ser yo misma porque...

iMis problemas son histéricos! Parece que
estas siendo una psicéloga conmigo [se rie].
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Yo intento. Le digo que me baje las pastillas y
no quiere. No quieren bajarme (...) lo Unico que
quieren es pastillas, pastillas, pastillas... jPor fa-
vor! Menos medicacién, menos o menos Tran-
silium... no tan adictivas como el Transilium y
que no hables como una persona normal.
Como una persona normal, civilizada...

Soy una suicida crénica y por eso debo estar
en un hospital o en un sitio tutelar. Pero yo si
sé hacer feliz a la gente, en qué momento (...
del dia, yo sé. Le puedo contar que estoy en-
cantada del rojo que lleva puesto [se refiere a
la chaqueta que lleva puesta]. Me gusta su
blusa negra, el negro y el rojo me gusta.

Tengo problemas circulatorios, las manos fri-
as y en la cara mucho calor.

EXPERIENCIA LABORAL

He trabajado en artes gréficas, hosteleria y un
poco como pinche de cocina (...) practica-
mente. No estaba contratada porque estaba
de prueba, esa época que, que... iClaro! Y ya
a los pocos meses... Es que he sido poco
constante. Hay que trabajar la constancia y
estoy trabajando aqui la constancia, estan
ensayando la constancia unas horas.

Yo he cocinado en casa, he estado de pinche
y no sé que es la cocina de este hospital.

Apoyo econdmico sélo tengo mi paga. La pen-
sion. Yo quiero dame de baja de la pension pero
€s que son tantos parches que es que...

FORMACION

Yo tengo el COU, me fall6 la (....), pero la pri-
mera que saco la filosofia fui yo. Era oral... y
todo lo que sé de la filosofia... {Soy una filoso-
fa nata! Me encanta el devenir de las situacio-
nes de Heraclito y ‘Los dialogos de..., Los
dialogos’, de Platon. Aristoteles, los preso-
craticos, me gustan. Me gusta también pin-
tar... El arte... jme encantal!

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA
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Después del COU, me han metido aqui ya...
Y yo ya no valgo nada mas que para fumar y
para recados, y para... y hay veces que me
duele el estbmago, a pesar de tomar los pro-
tectores que me han dado, que... me... duele.

Yo estuve hasta tercero de COU, luego no he
podido entrar en la facultad porque no me
han dejado. Ya acabé harta de problemas fa-
miliares (...) sabiendo que yo (...)

Me gusta leer... {Si! Emilio Salgari. Emilio Salgari
en que a veces llega a la risa (...) el principe y la
princesa, la(....) y la marquesa. La marquesa, en
cuanto tomaba su café y su cigarro jQué tre-
menda! Yo quiero ser la duquesa. (....) en lugar
de ser una esclava de esta situacion tan prolon-
gada de un afio, tan prolongada desde que
naci. Cambiar y ser una duquesa, con defectos.
Todos tenemos defectos, pero... eso, ser Util a
la sociedad. Desde mi casa no he hecho mas
gue dispositivos, de un lado para otro, qué si las
hermanas (...), me pierdo...

No consigo que me dejen en paz ni un mo-
mento. jAcoso! Acoso por parte de esos.
Cuando vienen mis padres, jenvidia, envidia!
Y asco.

iY el Inglés!. Por poco saco la matricula de
honor en COU. Cualquier musica en inglés la
traduzco al castellano y no me aburro. Es que
yO pienso en inglés.

VIDA INTERIOR

Hay veces que me duele el alma. jMe duele el
alma! Cuando una persona dice que le duele
el alma es que... quisiera estar en mi casa,
que mis padres me recibieran bien, es que...

Creo en Dios y le rezo, le rezo por mucho que
diga... que la trabajadora social (....) ¢no te
parece? Rezo todos los dias (....) mi padre
(....) alas tres. Porque segun un dicho... la se-
renidad (...) si rezas un padrenuestro algunos
de esos milagros se van produciendo.
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Si eres realmente religiosa... supersticiosa,
ino! No existe ni guija, ni nada... ni amuleto de
la suerte, ni amuleto de la mala suerte (...)
Dios es omnipotente y me ha ayudado tantas
veces (....) Creo en Dios y rezo...

VIDA ACTUAL

No me gusta estar aqui [habla llorando] (....),
cinco duchas al dia, en mi casa no hago eso,
el agua escasea (...), ves cada cosa que te
hunden en la miseria. jNo me gustal!

A primera hora, me llaman a las siete por el pro-
blema de orina que tengo que... y depende de
los enfermeros (....) el turno (....) a veces, hoy no
la he mojado porque a las cinco y media era el
tope, era el tope... [en ocasiones suele orinarse
mientras duerme]. Si! Porque abuso de esto
[ensefia una botella de agua]. A lo mejor te to-
mas un caramelo de regaliz y bebes agua y qué
consigues, jinflarte! [tenia un caramelo en la
boca y llevaba una botella de agua]. Después
de levantarme, me seco, me pongo un modelo
cualquiera que sea, si me dicen que hace frio,
hace calor... y me pongo lo primero que pille.
Hay veces que voy jhorrible! Nunca he tenido la
oportunidad de comprarme ropa. Aunque la
doctora diga (...) un dia a solas conmigo mis-
ma, con mi dinero. Si yo tengo mucho dinero
en la caja y saber emplear el dinero. Es que
aqui no sabemos manejarnos con el dinero,
nadie... A unos les sobra a otros les falta... A mi
me sobra.

Habitualmente salgo por libre con mis ami-
gas, ellas van a la caza, se piensan que se
puede ligar... aparear ¢Te gusta este...? (...)
que tengo 40 afios, ya he aprendido son mu-
chos afios que me ha dado la vida... estoy
muy curtida.

Me voy al Retiro... a veces a comprar kiwis
(...) ¢ Qué hago fuera del ambito de X? [se re-
fiere al barrio de Madrid donde viven sus pa-
dres]. Que mi padre deje de meterme...

LAS PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA RELATOS DE VIDA
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Me preocupa mi madre, que no la puedo ayu-
dar porque mi padre no quiere que vaya. Peor
se lo pone. Dice que él hace todo lo posible,
gue hace la compra, (...) le duele la rodilla.

Pues a lo mejor algun dia acudo yo a los talle-
res de encuadernacion (...) por las tardes salia
con una amiga (....) hacia lo que hacia ella, se
metia en un autobus, leyendo una revista, se
tomaba su descafeinado con una madalenay
volvia tan tranquila...

Hoy. por ejemplo, en terapia... ni lo cuento.
iUna caminata increible! Yo no sabia si fumar,
si meterme en la ducha, me dolian todos los
huesos, todos... No sé si hemos dado tres
vueltas. Otros dias, leemos prensa, periodi-
COS...

Mis obsesiones es quedarme gorda. Soy vic-
tima de la... estética. Hoy habia pereza, pero
soy de buen comer, me gustan las buenas
cosas de la vida, las buenas cosas que me
dan felicidad. Aunque a veces, me haga la pi-
illa y sin permiso me duche. Lo de la ducha
es de lo mas interesante, (....) todas las muje-
res en la ducha. Si(...) a Freud, si yo hubiese
tenido una vida estable... pero (...) donde lo
encuentras, dénde encuentras a los amigos
(....) Mira qué pinta tienen...

VISION DE FUTURO

Es que yo (...) enferma (...) reorganizacion so-
cial. Perdone [hace una pausa]. De rehabilita-
cién donde las enfermeras. Yo podria cubrir
una plaza en otro sitio, cambiar totalmente
(...) y trabajar. Yo me veo como auxiliar, he
aprendido, tengo mis apuntes... Conseguir
una semana de aprender, aislada...

Si me consiguiesen menos medicacion y es-
tar todo el dia en mi habitacion con ropa, ex-
cepto para hacer los recados, mis propios re-
cados... ir a por una oposicion, por ejemplo,
ser administrativo. En el centro de dia van a
ofrecer, van a ofrecer informética. Lo que
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pasa que hay que salir de aqui, eso me inte-
resa... Eso es como oro en pafio. Salir, salir
(...) todo en mi enfermedad, el aparato diges-
tivo, el tubo esofagico, reflujo, hernia y los sie-
te males... Sera dos dias a la semana, te pre-
guntara el entrevistador qué quieres hacer y
todo por el estilo. Me gustaria... Yo (...) cantar
y bailar (...) en television...

Comentarios al relato de Teresa

Sin lugar a dudas, el relato de Teresa encierra
mucha complejidad, tanto por su ldgica dis-
cursiva, como por el cuadro patoldgico que
presenta. La entrevista literal exigia ser re-
construida por dos razones fundamentales.
Por un lado, para facilitar al lector el acceso a
un material de forma relativamente compren-
sible, siendo necesario estructurar su relato
de vida, area por area. Por otra lado, para
mantener y respetar la modalidad discursiva
de la hablante.

Ahora bien, dado que el objetivo principal de
esta investigacion es analizar las visiones per-
sonales sobre la dependencia de los entrevis-
tados mediante su propio discurso oral, el ca-
mino se entorpece en los casos de
enfermedades mentales discapacitantes,
doénde dicho discurso esta afectado clara-
mente. En Teresa observamos episodios de
desequilibrio psicoldgico, su lenguaje co-
mienza siendo comprensible, con una sensa-
cién adecuada de la realidad, pero poco a
poco se va desorganizando. El discurso se va
contaminado por experiencias patoldgicas
subjetivas y sus fantasias, que la desconec-
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PERSONAS CON ENFERMEDADES
MENTALES GRAVES

tan de la realidad externa. A su vez, su con-
ducta es desadaptativa e insatisfactoria, y su
personalidad ésta muy desorganizada. Apa-
recen frecuentemente las quejas de tipo so-
matico, menciones a disfunciones sexuales,
extrafieza hacia si misma y a su ambiente,
sentimientos de irrealidad y de simulacion.
Esta sintomatologia pareceria estar indicando
un cuadro de neurosis histérica con alto nivel
de descompensacion.

Por otro lado, su situacion de vulnerabilidad
actual refleja dificultades significativas para
desarrollar su autonomia personal, ya que
sus conflictos emocionales—afectivos, relacio-
nales y sociales estan aun tan latentes, que la
incapacitan a explotar otro tipo de recursos
internos; como su nivel intelectual y facilida-
des por aprender. A esta situacion, hay que
afiadir su dependencia hospitalaria, ya en la
realidad exterior no cuenta con contencién
emocional y tutelar de su familia. Los largos
periodos de hospitalizacion y la inexistencia
de redes de salud mental intermedia, agravan
aln mas su situacién actual. Desde éste pun-
to de vista, el hospital no sélo trata, si no mas
bien asiste a una vulnerabilidad implicita.
Apreciando su situacién actual, su nivel de
dependencia es de tipo moderado - tipo gra-
ve, siendo improbable visualizar un futuro po-
sitivo.

Agradecemos la disponibilidad de las institu-
ciones u asociaciones implicadas en el pro-
ceso de investigacion, cdmo asi también, la
dedicacion y el espiritu colaborador de los
dieciocho entrevistados, que facilitaron la ta-
rea de obtencion de informacién, aportando
sus singulares y valiosas relatos de vida.
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Notas

37 La expresion “relato de vida” se introdujo a fines del siglo pasado, en reemplazo del de
“historia de vida”, dado que este término tenia el inconveniente de no distinguir entre la his-
toria vivida por una persona y el relato que ella podria hacer de esa historia a peticién de un
entrevistador o investigador. BERTAUX, Daniel, Los relatos de vida. Perspectiva etnosocio-
I6gica. Barcelona, edicions Bellaterra, 2005, p.9.

38 “No era mi cuerpo el responsable de todas mis dificultades, eran los factores externos,
las barreras construidas por la sociedad en la que vivo. Estaba siendo des-habilitada (dis-
abled) — se estaban restringiendo mis capacidades y oportunidades— debido a los prejuicios,
la discriminacion, los entornos inaccesibles y la ayuda inadecuada. AUn mas importante, Si
todos los problemas habian sido creados por la sociedad, entonces la sociedad seguramen-
te podria des-crearlos. jRevolucionario!” (la traduccién es nuestra). CROW, Liz, “Including all
of our lives: renewing the social model of disability”, in BARNES, Colin and Mercer, Geoff,
Exploring the Divide. Leeds: The Disability Press, 1996, pp. 55 — 72, Chapter 4.

39 HUGHES, Bill and Kevin PATERSON, “The Social Model of Disabilty and the
Disappearing Body: towards a sociology of impairment”, in Disability & Society Volume 12,
Number 3 / June 1, 1997, pp. 325 — 340.

40 DEAL, Mark, “Disabled people’s attitudes toward other impairment groups: a hierarchy
of impairments”, Disability & Society, Routledge, Volume 18, Number 7 / December 2003,
pp. 897 -910.

41 Las entrevistas y los relatos de vida fueron realizadas por Susana Caballero. Silvina
Monteros ha colaborado con sus comentarios. La trascripcion de las entrevistas fue realiza-
da por Elsa Velasco y Susana Caballero.

42 Seria preciso establecer criterios de clasificacion, planificacion e intervencion que partan
de un lenguaje comun y que facilite la comunicacion entre beneficiarios, profesionales y
administraciones publicas.

43 La biografia objetiva constituye el resultado integrador de lo que ha realizado la persona
a lo largo de toda su vida, asi como también de lo que no ha hecho, de lo que le pasa, de
sus afectos y de sus pérdidas; también posibilita la vision de futuro. Todo ello, formando
parte de una trayectoria marcada por el contexto y los mecanismos adaptativos al mismo.

44 Lugar de realizacion de la entrevista: Cruz Roja, Cuenca.
45 Lugar de realizacion de el relato de vida: Cruz Roja Cuenca.
46 Lugar de realizacion de la entrevista: Cruz Roja Cuenca.

47 Lugar de realizacion de la entrevista: Cruz Roja Cuenca

48 La poliomielitis es una enfermedad infecciosa producida por un virus que tiene una espe-
cial afinidad por las astas anteriores de la médula espinal y produce una paralisis puramen-
te motora, sin trastornos de las sensaciones y de las funciones vegetativas. Fuente:

Glosario, www.discapnet.es
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49 Definicion de Paraparesia Espéstica: Pérdida de fuerza, sin llegar a la pardlisis, que se
localiza en ambos miembros inferiores. Fuente: Glosario, www.discapnet.es

50 Sindrome de Down: alteracion genética en el par 21 que presenta tres cromosomas (tri-
somia 21). Las madres de edad avanzada tienen mas posibilidades de tener un hijo con este
trastorno. Ocasiona un retraso metal que varia desde leve a grave y se asocia ademas con
caracteristicas faciales propias: estatura baja y cabeza pequefia, redondeada; frente inclina-
da, orejas de implantacién baja, ojos sesgados arriba y afuera, boca abierta, lengua grande
y fisurada, dedos mefiiques cortos y curvados hacia adentro, manos anchas con surco
transversal en la palma. A veces se detectan anomalias congénitas del corazén, en el tabi-
que que separa los lados izquierdo y derecho. En algin caso aparece hacia los 40 afios
demencia prematura tipo Alzheimer. Fuente: Glosario de www.discapnet.es

51 Sindrome de Down: se trata de una alteracién genética que es la consecuencia de una
anormalidad de los cromosomas: por alguna razon inexplicable, una desviacion en el desa-
rrollo de las células resulta en la produccion de 47 cromosomas, en lugar de las 46 que se
consideran normales. El cromosoma adicional cambia totalmente el desarrollo ordenado del
cuerpo y del cerebro. Maria Jesus presenta caracteristicas fisicas comunes a los individuos
con este sindrome, como cabeza pequefia, ojos rasgados, nariz pequefia y aplanada, len-
gua grande...

52 Encefalopatia hipdxico isquémica: Sindrome caracterizado por diversos grados de
depresion neurolégica como consecuencia de depresion perinatal severa o prolongada.

53 El sindrome de alcoholismo fetal es un modelo caracteristico de las anomalias congéni-
tas (presentes en el nacimiento) que se producen como consecuencia del uso materno de
alcohol durante embarazo. El rango y la severidad de los sintomas y de las manifestaciones
asociadas pueden ser extremadamente variables de un caso a otro. Sin embargo, la enfer-
medad se puede caracterizar por retraso prenatal y postnatal del crecimiento (antes y des-
pués del nacimiento), malformaciones craneofaciales, incluyendo microcefalia (cabeza anor-
malmente pequefia), anomalias del cerebro, defectos cardiacos; y otras alteraciones fisicas.

54 La valoracién y graduacion de la dependencia, si bien esta estrechamente relacionada
con la medicién de la ayuda prestada y carga de trabajo previsible, no debe considerarse
equivalente a esta Ultima. Se deben considerar como conceptos diferenciados por un lado,
la dependencia, como el hecho concreto de necesitar de la ayuda de otra persona, para
ciertas actividades de la vida, y por otro lado, la autonomia intelectual, como facultad abs-
tracta de decision sobre el gobierno y la autodeterminacion de la propia vida (tenga o no dis-
capacidad o situaciones de dependencia de otra persona.

55 La esclerosis mdltiple (EM) es una enfermedad del sistema nervioso central que afecta a la
capacidad del cerebro para controlar funciones como el habla, la vista, el sistema locomotor,
etc. Se denomina multiple porque afecta de forma dispersa al cerebro y a la médula espinal, y
esclerosis porgque da lugar a la formacion de tejidos endurecidos en las zonas dafiadas del sis-
tema nervioso. Las fibras nerviosas sanas estan recubiertas por una sustancia grasa denomi-
nada mielina que las aisla y protege, ayudando al correcto flujo de los mensajes. En la EM la
mielina queda destruida en ciertas zonas, siendo sustituida por un tejido endurecido (esclera)
que distorsiona e incluso puede llegar a impedir la transmisién de los mensajes. La enfermedad
se presenta normalmente entre las edades de 20 a 40 afios y rara vez antes de los 15 o des-
pués de los 50, siendo el nimero de mujeres afectadas algo mayor que el de los hombres. Los
sintomas varfan mucho entre individuos y en la misma persona, en épocas distintas. Los
siguientes sintomas pueden indicar la existencia de EM, pero también pueden serlo de otras
enfermedades, por lo que siempre se debe acudir al médico en busca de diagnostico. -proble-
mas de vision -dificultad para el habla -paralisis total o parcial de cualquier parte del cuerpo -
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debilidad extrema o fatiga anormal -temblor de manos -pérdida de coordinacion -pérdida de
control de la vejiga o del intestino -sensacion de entumecimiento y hormigueo -inestabilidad y
pérdida del equilibrio -dificultad para levantar los pies, que arrastran al andar no existe tratamien-
to que pueda curar la enfermedad, aunque si tratamientos paliativos; se recomienda un mante-
nimiento de la salud en general, permaneciendo activos, con una dieta adecuada y descanso
suficiente. Fuente: Glosario www.dicapnet.es

56 Pardlisis cerebral: es un trastorno de la postura y del movimiento, debido a una lesion no
degenerativa del encéfalo, antes de que su crecimiento y desarrollo se completen. Al margen
del trastorno motor, la parélisis cerebral suele ir acompafada por otros problemas, aunque no
necesariamente causados por ella, como son: disartria, epilepsia, alteraciones auditivas y visua-
les, deformidades y trastornos de la conducta y, a veces, deficiencia mental. Las causas pue-
den ser: prenatales: todas las causas que entorpezcan la circulacién placentaria, enfermedades
infecciosas de la madre (Rubeola), enfermedades metabdlicas de la madre (diabetes) e incom-
patibilidades del factor RH. Perinatales: anoxia, asfixia, trauma durante el parto (férceps), cam-
bios de presion (ceséreas), prematuridad, deficiencia de vitamina k. Postnatales: traumatismos
(fracturas y heridas craneales), infecciones (meningitis, y encefalitis), trastornos vasculares
(hemorragias, trombosis y embolias), anoxia, intoxicacion por anhidrido carbdnico. No tiene
curacion y el tratamiento debe ser global, teniendo en cuenta tanto el problema estrictamente
motriz como sus déficit asociados y complicaciones posibles. Debe empezar en el momento
del nacimiento o de ocurrir la lesién, debe ser precoz e irse adaptando a cada etapa de evolu-
cion del nifio hasta la madurez. Fuente: Glosario, www.discapnet.es

57 Las enfermedades neuromusculares son una serie de afecciones crénicas cuyo sintoma
mas evidente es la pérdida de la fuerza debido a un deterioro progresivo de los musculos o
de los nervios que lo controlan. Son de transmisién genética y en ocasiones también con-
génitas, ya que en su aparicion puede producirse tanto en el momento de nacimiento como
en la adolescencia o en la edad adulta.

58 Distrofia muscular: grupo de enfemedades en las que aparece una degradacion de la
masa muscular independiente de su inervacion ( sin afectacion del sistema nervioso).
Fuente: Glosario, www.discapnet.es

59 Las asociaciones de familiares AFEME y FEAFES critican la imagen distorsionada que se
da de los enfermos mentales y exhortan la financiacion mas equitativa en la asignacion de
recursos en la sanidad publica a los servicios de salud mental. También demandan coordi-
nacion y apoyo legislativo entre los jueces y las administraciones.

60 Definicion de anorexia: pérdida anormal del apetito. es la situacion en la que, existiendo
las condiciones fisioldgicas para provocar el hambre, no se desencadena la conducta de
comer. Fuente: Glosario, www.discap.net

61 Drogas: todas sustancia quimica capaz de afectar las funciones fisiolégicas o psiquicas
de los seres vivos. Puede crear algun tipo de habito o dependencia en quien la consume.

Glosario, www.discapnet.es

62 El juego patoldgico es un trastorno psicoldgico consistente en la necesidad imperiosa de
jugar, incluso por encima de la propia voluntad de no hacerlo.

63 Definicion de Histeria: trastorno psiquico encuadrado en el grupo de las neurosis, carac-
terizado por respuestas emocionales agudas en situaciones de ansiedad. Los sintomas son
muy variables: simples tics, vomitos, amnesia, lagrimas y risas incontroladas, paralisis, etc.
Fuente: Glosario, www.discapnet.es
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Este documento es el fruto del trabajo colectivo y
cooperativo realizado en el mes de octubre de
2006 de un Panel de Expertos multisectorial y mul-
tidisciplinar, en temas relacionados con la perso-
nas en situacion de dependencia, coordinados por
el Profesor Gbmez-Jarabo®.

La metodologia de trabajo de este Panel consistio
en dos reuniones presenciales y comunicaciones
mediante correo electronico, en las que se cono-
cieron y debatieron las aportaciones de cada parti-
cipante, alrededor de un texto basico que fue ela-
borado por el Coordinador.

Dicho texto, que se presenta a continuacion, es el
producto consensuado de los integrantes del
Panel. Aporta datos, informaciones, interrogantes,
respuestas y recomendaciones, que ayudan a en-
marcar los problemas que viven las personas en
situacion de dependencia, las expectativas y pers-
pectivas que abre la nueva iniciativa legislativa de
promocién de la autonomia personal, atencion a
las personas en situacion de dependencia y a sus
familias y algunas recomendaciones fundamenta-
les, para que dicha Ley resulte mas eficaz en la
provision de mejoras para las personas afectadas
y sus familias.
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Introduccion

El concepto de vulnerabilidad social tiene dos componentes explicativos. Por una parte, la inseguri-
dad e indefension que experimentan las comunidades, grupos, familias e individuos en sus condicio-
nes de vida a consecuencia del impacto provocado por algin tipo de evento natural, econémico y
social de caracter traumatico y , por otra, el manejo de recursos y las estrategias que utilizan las co-
munidades, grupos, familias y personas para afrontar sus efectos.

Longhurst (1994) hace una magnifica revision de la literatura sobre vulnerabilidad vinculada a los de-
sastres naturales. También, el World Food Program (1996) ha analizado, desde la perspectiva de la
vulnerabilidad, los riesgos de regiones y comunidades frente a las hambrunas, de hecho se suele
confundir vulnerabilidad con pobreza.

En realidad, el enfoque de pobreza califica de forma descriptiva determinados atributos de grupos,
personas y familias, sin dar mayor cuenta de los procesos causales que le dan origen y la vulnerabili-
dad, en cambio, hace referencia al caracter de las estructuras e instituciones econémicas y sociales,
es decir a los programas, sistemas y servicios que ofrece la estructura social y al impacto que éstas
provocan en comunidades, grupos, familias y personas en las distintas dimensiones y categorias de
su vida social.

La vulnerabilidad social es el resultado de los impactos provocados por esas mdltiples causas y tam-
bién, expresa la incapacidad de los grupos, familias y ciudadanos mas débiles de la sociedad para
enfrentarlos, neutralizarlos u obtener beneficios de ellos.

Las personas estan expuestas a distintos tipos de vulnerabilidad en el transcurso de su vida. Ademas
de los factores que vamos a subrayar, hay que considerar la exacerbacién de la competencia, que ha
reducido los habitos solidarios y la responsabilidad social de los individuos y, también, los “problemas
sociales emergentes” que tanto preocupan a la ciudadania, como la corrupcion, drogadiccion, delin-
cuencia juvenil y violencia que asumen un importante protagonismo por la alarma que se crea.

Consideramos basicas las siguientes condiciones:

m Su pertenencia a poblaciones definidas (condicion étnica u origen).
Su salud (discapacitados y enfermos crénicos) y edad.
Su entorno, comunidades aisladas y dispersas, zonas de mayor riesgo de desastres naturales o
barrios urbanos donde se dificulta la integracion social y econémica de sus habitantes.

La vulnerabilidad es un fendmeno multidimensional y se ha constituido en un rasgo social permanen-
te, que evoluciona de la misma manera que muta un microorganismo adaptandose a las diferentes
condiciones del medio por muy radicales que estas sean. Salvando las diferencias y siguiendo la me-
tafora, asociamos vulnerabilidad a desastre natural, pandemia y epidemia sanitaria, endemismos, ca-
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tastrofes bélicas, ignorancia y analfabetismo, incorporacién al desarrollo econémico, pobreza, em-
pleo, desempleo, desastres econdémicos, formas de produccion, las instituciones y los valores que
caracterizan el propio desarrollo en cualquier parte del mundo. Y siempre ocurre lo mismo los gru-
pos, familias y ciudadanos de bajos ingresos, e incluso las capas medias cuando se exponen a ele-
vados niveles de inseguridad e indefensién, son los méas vulnerables.

La complejidad de la vulnerabilidad social viene caracterizada y agravada por la interdependencia, la
globalizacion y la incertidumbre.

En conclusion existen una gran cantidad de motivos que pueden aflorar como riesgos para la vulne-
rabilidad social, que nos permitirian mantener la metafora con la adaptacion de la vulnerabilidad so-
cial siempre a una nueva condicion emergente. En nuestro caso, las diferentes condiciones de la
desigualdad se entrecruzan y refuerzan en la vejez, atrapando a las personas en una relacion de des-
ventajas multiples respecto de la cual resulta hoy en dia muy dificil escapar, uniendo inexorablemente
la vulnerabilidad social de las personas mayores con la dependencia.
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Conceptos de autonomia personal y dependencia

La atencién a las personas en situacién de dependencia surge como una demanda social.
Realmente el hecho no es fortuito sino que es una condicién que emerge del gran éxito bioldgico al-
canzado por el ser humano en el pasado siglo ,que habla del progreso de la sociedad a través, sobre
todo, de sus sistemas y servicios sanitarios. El resultado o conclusion genérica mas trascendental es
el aumento en 25 afios de nuestra esperanza de vida, con alguna discapacidad para las actividades
de la vida diaria.

B PERSONAS CON ALGUNA DISCAPACIDAD PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA POR MAXIMO GRADO DE
SEVERIDAD Y GRUPO DE EDAD. ESPANA, 1999

6 a 64 afios 65 a 79 afos 80 y mas afios Total mayores de 6 afios
Discapacidad moderada 287.610 279.230 126.977 693.817
Discapacidad severa 258.241 307.792 165.672 731.705
Discapacidad total 261.547 257.455 296.489 815.491
No consta 13.127 17.942 13.257 44.326
TOTAL 820.525 862.420 602.395 2.285.340

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999,
Resultados detallados, Madrid, 2002

Ante este hecho, tan espectacularmente importante aflora, como no podia ser de otra manera, el au-
mento de dificultades y discapacidades que ofrecen unas cifras desproporcionadas y ,en algunos casos,
exponenciales de crecimiento. Es decir, estamos ante un importante cambio social con dos condiciones
de valoracion completamente contrapuestas: una, el aumento de las expectativas de vida como una ad-
quisicion fantastica (“un éxito”) y dos, un aumento desproporcionado de la representacion de la pobla-
cién de personas con condiciones de dificultad, restriccion, discapacidad, en definitiva de una poblacién
de personas en situacion de dependencia, como adquisicion indeseable (“un fracaso”).

Creemos por tanto, sin ningun tipo de reticencias, que la respuesta a la dicotomia anteriormente expre-
sada deber ser la de evitar el fracaso social del gran éxito biolégico, mediante la unién de esfuerzos y, en
particular, mediante la propuesta inmediata y comprometida de los poderes publicos y, en este sentido,
valoramos positivamente el papel que esta jugando el Gobierno actual en el encadenamiento de las con-
diciones baésicas, de uno de los mas importantes avances en la politica social del nuevo milenio:

m Libro Blanco.
Sistema de Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD).

m Ley de promocion de la autonomia personal, y atencion a las personas en situacion de depen-
dencia y a sus familias (en este texto nos referiremos a ella como “proyecto de ley”.
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Por su parte el movimiento asociativo y las instituciones sin animo de lucro son las primeras que re-
cogen los cambios sociales y canalizan sus demandas y, en este sentido, no tenemos mas remedio
que felicitar a la Fundacién de la Cruz Roja por impulsar este Panel y a las distintas asociaciones e
instituciones que han participado con sus expertos, por su sensibilidad y capacidad.

El Gobierno debiera intensificar los esfuerzos por establecer una alianza con las organizaciones ciu-
dadanas para afrontar esa gran cantidad de problemas sociales relacionados con el ambito de la au-
tonomia personal y de la atencién a las personas en situacion de dependencia y que provocan inse-
guridad y malestar social.

Conceptos

El concepto de dependencia es claro, deficiencia fisica y/o psiquica méas imposibilidad para realizar
actividades de la vida diaria (AVD) y necesitar ayuda de otra persona. Ha sido asumido de forma ge-
neral en casi todo desde la resolucion R(98)9 del Consejo de Europa que la define como “aquel esta-
do en que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia
fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar
los actos corrientes de la vida diaria”.

En el caso de la Ley el texto dice : “Dependencia: el estado de caracter permanente en que se encuen-
tran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la
falta o a la perdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u
otras personas o ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria.”

En esta definicién no se ha conseguido que, el concepto de “autonomia intelectual” adquiera
peso propio y se separe significativamente de interpretarlo meramente como anténimo de depen-
dencia. Y es que la autonomia hace referencia, en su otra acepcion, a la capacidad volitiva del indivi-
duo a decidir con libertad sobre los asuntos que atafien a su propia vida -en este caso sobre la ges-
tiobn de su situacion de dependencia- que debe estar presente y protegida por toda legislacién que
se base en el respeto de las libertades individuales de las personas, como lo esta de forma clara y
desarrollada en la ley 41/2002 “Ley basica reguladora de la autonomia del paciente y derechos y de-
beres en materia de informacion y documentacién clinica”.

La Ley recoge una definicién de “autonomia” en el art. 2, que dice: “La Capacidad de controlar, afrontar y
tomar por propia iniciativa decisiones, acerca de cémo vivir de acuerdo con las hormas y preferencias pro-
pias.” Ello nos llevaria obligatoriamente a tener que considerar que las personas con dependencia tienen
“autonomia volitiva” y que por lo tanto hay que respetarsela y/o promocionarla. Otro problema seria consi-
derar que efectivamente, la perdida de esa capacidad volitiva (“autonomia intelectual”) se puede dar tam-
bién simultineamente con muchas situaciones de dependencia, e incluso ser la causa de la misma.

Por su parte, la autonomia personal refleja lo que se persigue conseguir con la ley que seria que de-
terminados grupos sociales puedan integrarse en una sociedad que podria llegar a excluirlos por sus
deficiencias fisicas, sensoriales o intelectuales. Desde el ambito de la discapacidad se pretende fo-
mentar que todas las personas cuenten con los mismos derechos y que puedan ejercer en condicio-
nes de igualdad todos los actos como el resto de la ciudadania, aiin contando con determinados
servicios y/o ayudas técnicas.
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El concepto de Autonomia Personal es un término con connotaciones mas positivas, se centra en las
capacidades del individuo frente al de Dependencia que resta individualidad y autonomia a las perso-
nas con discapacidad.

Nos encontramos con que la definicion de dependencia mas extendida hace referencia a “... una
perdida de la autonomia fisica, psiquica o intelectual...” con lo cual el concepto de autonomia queda
mezclado, difuminado, con el de independencia como anténimo de dependencia. Nos parece mas
operativo adoptar la nocidon de dependencia libre de situaciones médicas, econdmicas, de autoges-
tién personal y de cualquier otro tipo que la pueda condicionar.

Se propone, por tanto, que una persona sea considerada en situacion de dependencia, a los efectos
de tener derechos a las prestaciones que establezca la Ley de Autonomia Personal y Atencién a las
Personas en Situacion de Dependencia, cuando no puede realizar sin ayuda algunas de las activida-
des basicas de la vida diaria relacionadas con el cuidado personal, la movilidad dentro del hogar o las
funciones mentales basicas: lavarse y asearse, mantener la higiene personal relacionada con los pro-
cesos de excrecion, vestirse y desvestirse, comer y beber, cambiar las posiciones del cuerpo, levan-
tase y acostarse, desplazarse dentro del hogar; reconocer personas y objetos y orientarse y entender
y ejecutar 6rdenes y/o tareas sencillas.

Estos conceptos tienen un relativo reflejo en el propio titulo de la ley, ya que puede ser motivo de
confusion en su propio objetivo, por tanto aunque asi se mantenga, creemos gue es mas una
Proteccion a la Dependencia y una Promocién de la Vida Autbnoma y queremaos incidir en el respeto
a la capacidad de decision sobre la gestion de las prestaciones o los cuidados que requiera la perso-
na en situacion de dependencia -bien sea personalmente o mediante su representante legal- con
toda seguridad puede constituirse en el mejor seguro contra la vulnerabilidad social y el incremento
de la calidad de vida, tanto de las personas afectadas como de sus cuidadores.

En cualquier caso, opinamos que no debe haber ningun tipo de discriminaciéon por edad y por igualdad
(colectivo), y que bien sea en su conceptualizacion, como en su proteccion, las situaciones de depen-
dencia deben tener un caracter Universal y evitar realizar agravios comparativos en funcion de la edad, ni
de las particularidades u origen de las deficiencias y cuidados de los colectivos implicados.

El Libro Blanco profundiza también los criterios para graduar la proteccion en funcién de la menor o
mayor intensidad de la ayuda necesaria para realizar las actividades de la vida diaria. Propone que la
clasificacion de la dependencia se establezca en tres grados de menor a mayor intensidad:

Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades basi-
cas de la vida diaria, al menos una vez al dia.

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

Gran dependencia: Cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades basicas de la
vida diaria varias veces al dia y, por su pérdida total de autonomia mental o fisica, necesita la presen-
cia indispensable y continua de otra persona.

El libro Blanco estima el nUmero de personas con dependencia severa y total para realizar alguna de
las actividades bésicas de la vida diaria en unas novecientas sesenta mil.
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B PERSONAS CON DISCAPACIDAD SEVERA O TOTAL PARA ALGUNA ACTIVIDAD BASICA DE LA VIDA DIARIA (¥)
POR SEXO Y GRAN GRUPO DE EDAD (DATOS REFERIDOS A PERSONAS DE 6 Y MAS ANOS) ESPANA, 1999

6 a 64 afos 65 a 79 afios 80 y mas afios Total mayores de 6 afios
Varones 134.641 108.496 77.155 320.292
Mujeres 129.441 204.444 205.713 539.598
TOTAL 264.083 312.939 282.868 859.890

(*) Las actividades consideradas son: cambiar las posiciones del cuerpo; levantarse y acostarse; desplazarse dentro
del hogar; asearse; controlar las necesidades; vestirse, desvestirse y arreglarse; comer y beber; reconocer personas y
objetos y orientarse; entender y ejecutar instrucciones y/o tareas sencillas.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999,
Resultados detallados, Madrid, 2002

Junto a estas personas que serian las protegidas por las prestaciones de la Ley, hay que considerar
también a quienes tienen necesidad de ayuda para salir del hogar o realizar tareas domeésticas y/o
quienes tienen alguna discapacidad moderada en areas de autocuidado, movilidad, alimentacion y
funcionamiento mental basico. Sin llegar a los altos niveles de dependencia que caracterizan al grupo
anteriormente considerado.

Estas personas se han distribuido en dos grupos, de las siguientes caracteristicas:

Grupo A: Personas con discapacidad moderada para alguna actividad basica de la vida diaria que
no necesitan ayuda diariamente.

Grupo B: Personas con discapacidad para alguna actividad instrumental de la vida diaria (movilidad
fuera del hogar y tareas domésticas) que no tienen discapacidad para ninguna actividad basica.

B PERSONAS CON NECESIDAD DE AYUDA PARA REALIZAR TAREAS DOMESTICAS Y/O DISCAPACIDAD MODERADA EN
AREAS DE AUTOCUIDADO, MOVILIDAD, ALIMENTACION Y FUNCIONAMIENTO MENTAL BASICO (*) POR SEXO Y GRAN
GRUPO DE EDAD (DATOS REFERIDOS A PERSONAS DE 6 Y MAS ANOS). ESPANA, 1999

6 a 64 afos 65 a 79 afios 80 y mas afios Total mayores de 6 afios
Varones 247.930 169.599 86.962 504.491
Mujeres 309.495 379.882 232.565 921.941
TOTAL 557.425 549.480 319.527 1.426.432

(*) Se incluyen personas con discapacidad moderada para alguna actividad béasica de la vida diaria y las personas con
discapacidad de cualquier nivel para alguna actividad instrumental de la vida diaria, siempre que no tengan una disca-
pacidad severa o total para alguna actividad basica de la vida diaria.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999,
Resultados detallados, Madrid, 2002
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La ayuda que necesitan estas personas, aunque normalmente sea de menor intensidad y frecuencia,
resulta imprescindible para vivir una vida digna y aunque no recibieran las prestaciones generales de
un Sistema Nacional de Dependencia por no superar el umbral establecido para tener derecho a las
mismas, podrian beneficiarse de otros servicios sociales de provision publica, en particular, de carac-
ter autondmico y municipal.

Por tanto para evitar situaciones de vulnerabilidad habria que diferenciar claramente las acciones en-
caminadas a promocionar la independencia de otras personas, de las encaminadas a la promocioén
de autonomia de decision.

La atencién a la dependencia va dirigida a las personas que no puedan valerse por si mismas pu-
diendo recibir ayudas técnicas, ayuda a domicilio, teleasistencia, centros de dia, plazas residencia-
les,... La atencién de estas personas recae en las familias y, especialmente en las mujeres. El 83% de
los cuidadores familiares son mujeres y soélo el 65% de las familias que cuidan a personas en situa-
cion de dependencia cuenta con el apoyo de los servicios sociales.

Hoy en nuestro pais, la atencion de la administracion a la dependencia se presta desde el sistema
sanitario y desde el ambito de los servicios sociales, de una manera un tanto divergente. La acepta-
cién - 0 mas bhien complementacion de la importancia de lo “social” en de la visién actual de la salud-
por parte de los responsables de sanidad, va a hacer que en los préximos afios nos vayamos encon-
trando con una progresiva e inevitable coordinacion entre lo social y lo sanitario.
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Modelos de proteccion social de la dependencia

Por modelos de Proteccion Social de la Dependencia se corresponden con los distintos modelos del
Estado de Bienestar que contemplen:

m La proteccion universal para todos los ciudadanos y financiacion mediante impuestos. Es el mo-
delo de los paises noérdicos y de Holanda.

m La proteccion a través del sistema de la seguridad Social, mediante prestaciones que tiene su
origen en cotizaciones. Es el modelo aleman de los paises centroeuropeos, vigente en Alemania,
Austria y Luxemburgo.

m La proteccion asistencial, dirigida fundamentalmente a los ciudadanos carentes de recursos. Es
el modelo mas implantado en los paises del sur de Europa.

Se constata que la tendencia general dominante en los paises de la UE se orienta hacia modelos de
proteccion de la dependencia de naturaleza universal. Lo que supone que el acceso a las prestacio-
nes no depende de los recursos de la persona en situacion de dependencia, sino de la necesidad
socio-sanitaria evaluada.

El modelo aleman establece el umbral de entrada en funcion de la cantidad de ayuda que las perso-
nas en situacion de dependencia precisan, considerando que se da una situacion de dependencia
cuando la persona necesita como minimo 90 minutos al dia de atencidn, la mitad de este tiempo
para cuidados personales, y establece, a partir de ahi, tres grados de dependencia.

El modelo francés, por su parte, establece el umbral de entrada en funcion del tipo de ayuda necesa-
ria, considerando que existe dependencia cuando una persona necesita ayuda para asearse y vestir-
se, para realizar actividades personales o para alimentarse, y también cuando necesita ayuda para
levantarse de la cama o de una silla, aunque pueda desplazarse sola en el interior del domicilio. A di-
ferencia del sistema aleman, el subsidio personalizado de autonomia francés soélo cubre a las perso-
nas mayores de 60 afios.

Sea cual sea el modelo que finalmente se adopte desde los Poderes Publicos en Espafia, su identifi-
cacion no tiene contestacion siempre que contemple los siguientes principios basicos:

Universalidad de la prestacion
Caracter publico de la prestacion: con independencia de las formas de financiacion y de las que
adopte la gestion concreta de cada prestacion.

m Igualdad en el acceso al derecho: La Ley de Autonomia Personal y Atencion a las Personas en
Situacion de Dependencia tendria caracter de normativa basica estatal y, por tanto, de minimos
garantizados.
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Es posible que la viabilidad de la accién protectora exija de la coparticipacion del usuario, en principio
serfa deseable que la financiacion se refleje en los Presupuestos Generales del Estado o que sea una
nueva parte de los presupuestos de la Seguridad Social, aunque no creemos que ningln ciudadano
Se negase a su coparticipacion si las condiciones se establecen con caracter general y no hay discri-
minacion territorial, autonémica o social.

Valoracion de la dependencia

La valoracion de la dependencia requiere de la aplicacion de distintos baremos de acuerdo con la si-
tuacioén de la persona en situacion de dependencia, que debera ser aprobado por el Gobierno con el
rango de normativa basica, en desarrollo reglamentario de la Ley de Autonomia Personal y Atencion
a las Personas con Dependencia, Yy, por tanto, de aplicacion en todo el ambito del Estado, mediante
el cual sea posible discriminar con criterios objetivos si una persona se encuentra en situacion de de-
pendencia y en qué grado se encuadra.

La gestion de la valoracion de la dependencia se ha de poner en conocimiento de los 6rganos de
gestion de las Comunidades Autébnomas, de los centros de salud y de los centros de servicios socia-
les municipales.

El sistema nacional de dependencia, en su primera etapa, debera concentrarse prioritariamente en
proteger a la poblacién con mayores problemas de dependencia. La valoracion debe contemplar y
servir:

m Como instrumento para determinar el derecho a una prestacion econdmica, graduada en funcion
de la intensidad de la ayuda requerida, para delimitar grupos homogéneos con el fin de derivar a
un determinado tipo de atencién y/o ubicar a los usuarios de un servicio segin unas mismas ca-
racteristicas.

m Como instrumento de valoracion integral para establecer un programa de cuidados, evaluando
periédicamente los resultados de las atenciones, asi como para la planificacion de recursos y el
control de calidad de los servicios prestados.

m Como garante de la participacion de la persona en situacion de dependencia a la hora de elegir
los recursos que precisa, por sus necesidades especificas.
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Analisis de la dependencia
Demografia y dependencia

Segun la definicion, que ha sido ampliamente aceptada, la dependencia es el resultado de la concu-
rrencia de tres factores:

m En primer lugar la existencia de una limitacion fisica y/o psiquica que merma determinadas capa-
cidades de la persona

= En segundo lugar, la incapacidad de la persona para realizar por si misma las actividades de la
vida diaria y,

m En tercer lugar; la necesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.

Y no cabe duda que lo vehiculos que nos trasportan a la dependencia son la edad, la discapacidad o
el binomio edad/discapacidad.

La evidencia empirica disponible demuestra que existe una estrecha relacién entre dependencia y
envejecimiento, pues el porcentaje de personas con limitaciones en su capacidad funcional aumenta
con la edad. Ese incremento no se produce a un ritmo constante, pues existe una edad sobre los 80
afios que se acelera notablemente. No es extrafio por ello que la dependencia se vea como un pro-
blema estrechamente vinculado al envejecimiento demogréfico. En realidad la dependencia recorre
toda la estructura de edades de la poblacion y no puede circunscribirse al colectivo de las personas
mayores aun cuando sean estas las que con mas intensidad se ven afectadas. La dependencia pue-
de aparecer en cualquier momento de la vida.

La dependencia puede también no aparecer y de hecho en muchos casos no aparece hasta que la
persona alcanza una edad muy avanzada. Existen variables de tipo social, ambiental (ademas de los
factores genéticos) que condicionan la aparicion y el desarrollo de los desencadenantes de la depen-
dencia en las que los individuos difieren entre si. Esto quiere decir que es posible prevenir la depen-
dencia promoviendo hébitos de vida saludable, mejorando la eficacia de los sistemas de atencion de
la salud y asegurando el tratamiento precoz de las enfermedades cronicas.

Las malformaciones congénitas, los accidentes (laborales, de trafico, domésticos) las nuevas enfer-
medades invalidantes, y el propio concurso de la edad, son factores que contribuyen a hacer de la
dependencia un problema social de primera magnitud.

Ciertamente el problema no es nuevo, sin embargo, el proceso acelerado de envejecimiento de
nuestra poblacion esta dando una nueva dimension al fenémeno de la dependencia, tanto cuantitati-
va como cualitativamente, al coincidir con cambios profundos en la estructura social de la familia y de
la poblacion cuidadora.
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Existe una clara interrelacion entre la salud y las situaciones de dependencia. En concreto, se tiene
constancia de la eficacia de las intervenciones sanitarias en edades medianas de la vida para preve-
nir la apariciéon de la dependencia en edades mas avanzadas, y se ha demostrado, asi mismo, que la
mejora de los habitos de vida de la poblacion contribuye significativamente a mejorar la esperanza de
vida libre de dependencia.

Por otra parte, en los casos en que la dependencia ya esta establecida, el cuidado de la salud es
esencial par lograr una adecuada adaptacion de la persona a su nueva situacion y mejorar asi su ca-
lidad de vida.

Sistemas de apoyo informal

La familia es la estructura protectora por excelencia de las personas con grave discapacidad y de-
pendencias acusadas, dentro de la familia son las mujeres las que asumen la carga de atencién a la
persona en situacion de dependencia, en mucha mayor medida que los hombres si bien éstos se es-
tan incorporando progresivamente a la practica de la atencién personal.

A pesar del papel protagonista de la familia en el cuidado personal prolongado de las personas ma-
yores se ha abierto paso la idea ampliamente compartida de que la carga del mismo no debe recaer
en exclusiva sobre la mujer y la familia en general, es decir, es necesario dignificar la figura de la per-
sona que ejerce los cuidados, reconocer publicamente su dedicacion y definir el apoyo que realiza
como la propia expresion de la solidaridad.

Por tanto, la responsabilidad de la atencion a las situaciones de dependencia debe ser compartida
en todos sus términos con las Administraciones Publicas, los agentes sociales y la sociedad civil y,
sobre todo, se debe evitar el sesgo del género de la persona que cuida. Se trata de reconocer la cri-
sis del cuidador informal por los motivos y exigencias de las nuevas condiciones sociales que se sitl-
an sobre un cambio de valores, no sélo en el reconocimiento de la estructura familiar sino también en
la asuncion de las nuevas competencias laborales de la mujer.

En este proceso de cambio real, junto a la reestructuracion del Estado de Bienestar, se abre un cam-
po de incertidumbre en el papel protector de la familia y se redefine el rol de las instituciones y el de la
propia agenda social, hacia unas nuevas formas y maneras de profesionalizar la atencién de las per-
sonas, en éste caso de las que estan afectadas por situaciones de dependencia.

Estos modelos funcionales y técnicos de complementariedad en el desarrollo de programas y activi-
dades de cuidados personales prolongados, suponen un avance importante en términos de efectivi-
dad de las politicas protectoras de la dependencia. Sin embargo, estimamos que no alcanzaran su
pleno desarrollo al no estar comprendidos en el marco coherente de un seguro publico universal que
proteja las diferentes situaciones de dependencia a lo largo de la estructura de edades.

Estamos, por tanto, ante una contingencia que afecta a las personas mayores como consecuencia
del envejecimiento de la poblacion y que también se presenta en las edades inferiores debido a las
nuevas enfermedades y, sobre todo, a las dramaticas secuelas de los accidentes de trafico. Su ex-
tensién e impacto esta modificando las necesidades sociales y la estructura de la demanda social.
Ello requiere un nuevo marco protector universal y coherente, que integre la red de recursos existen-
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tes y que comprenda no solo la cobertura de las necesidades de la persona en situacion de depen-
dencia, sino también las del cuidador/cuidadora.

Es un topico bastante extendido la afirmacion de la abnegada dedicacion, del papel superior de la fa-
milia mediterranea en el cuidado de las personas en situacion de dependencia, aunque el cuidado in-
formal en nuestro pais es muy superior al que se da en otros de nuestro entorno comunitario, pero no
podemos negar que se estan produciendo cambios en los valores y las condiciones laborales.

El perfil del cuidador informal, que se corresponde con un cédigo dominante segun el cual es un
“deber” la realizacion de la ayuda que, ademas, debe ser asumida por la mujer, empieza a res-
quebrajarse.

En Espafia, la necesidad de ayuda en las actividades basicas de la vida diaria esta entre el 7- 10% de
los mayores de 75 a 79 afios y entre el 14 y el 22% en el grupo de mas de 80 afios.

El apoyo a la familia de la persona en situacion de dependencia no debe ser el simple reconocimien-
to de su esfuerzo, sino la instauracion de los servicios y prestaciones publicas, y en el peor de los ca-
sos, el complemento a los diferentes recursos informales. Dicha complementariedad de recursos su-
pone varios niveles:

m La existencia de prestaciones econdémicas y servicios que protejan las necesidades derivadas de
la dependencia;

m Una red suficiente de servicios comunitarios: centros de dia, servicios de apoyo al hogar, estan-
cias temporales, servicio de respiro o alivio familiar;

m Proteccion juridica de la persona en situacién de dependencia para la proteccion de sus dere-
chos en caso de pérdida de autonomia, asi como proteccién de la carrera laboral y de seguro de
la mujer trabajadora/cuidadora/ u hombre cuidador.
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Proteccion
Proteccién en la Unién Europea

La proteccion social de las personas mayores en la UE es menos uniforme de lo que cabria esperar a
primera vista. Los programas de renta y los servicios sociales para mayores incluyen un amplio es-
pectro de sistemas de proteccién que pueden cambiar las circunstancias relativas de la poblacion
mayor en situacion de dependencia en cada pais. Los aspectos relevantes en este contexto incluyen
no solo los sistemas de proteccion consolidados, como pensiones, sanidad y los servicios tradicio-
nales, sino también programas adicionales de renta, prestaciones de vivienda y gastos fiscales.

Solo esta disponible una informacion dispersa y fragmentada sobre esta Ultima proteccion y los pre-
supuestos que la constituyen. Ademas la informacion concerniente a las necesidades de las perso-
nas mayores también es escasa. No existe un sistema estandarizado de informacion para poder in-
vestigar las necesidades de las personas mayores en situacion de dependencia.

De lo que se tiene conocimiento es que la situacion actual tiende a centrarse mas sobre la diversifica-
cion, innovacién y experimentacion con nuevas modalidades de asistencia mas que sobre la provi-
sién de recursos publicos y el desarrollo cuantitativo de los sistemas disponibles. Esta tendencia tien-
de a observarse en todos los paises pero principalmente en aquellos donde existen sistemas de
cobertura universal.

La tendencia hacia la diversificacion es un indicador de alto desarrollo de los sistemas de Estados de
Bienestar, aunque la tendencia opuesta (recorte del gasto publico) es ilustrativa de la tendencia general ha-
cia menos Estado. Cuando esto se pone en relacién con los servicios para los mayores y las necesidades
de cuidados prolongados, la corriente discurre contra las tendencias demogréficas y el poder adquisitivo
de las generaciones mayores, cuyas necesidades asistenciales son mas elevadas. Por esta razon en un
numero importante de paises hay una expansion cuantitativa, sistemas bien financiados (Alemania), mas
plazas sanitarias (Francia) y una mejor vivienda y asistencia de los mayores (Paises Bajos). Se ha constata-
do en varios paises, una creciente apelacion a la asistencia social para cubrir estas necesidades

Siempre habra nuevas necesidades y nuevos sistemas de cuidado, pero la gran mayoria de las nece-
sidades de dependencia pueden ser reducidas a necesidades normales de Seguridad Social: la ne-
cesidad de ingresos suficientes y la necesidad de salud y otros Servicios Sociales que en gran medi-
da estan generados por causas médicas.

En bastantes paises de la UE hay un creciente debate referente a la financiacion de los cuidados de
larga duracioén de las personas mayores en situacion de dependencia. También se da un fuerte deba-
te sobre como pagar el cuidado informal. Qué modelo de cuidados deseamos promover es también
una de las decisiones que tiene que ser definida. La eleccidon que habria que hacer considerando la
proteccion social de la dependencia debe ser, en nuestra opinion, un reflejo del modelo aleman o del
modelo francés.
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Proteccion en Espafa

Hasta hoy, el cuidado informal de la familia es la fuente principal de apoyo al mayor en situacion de
dependencia, junto con la garantia de las pensiones, la gratuidad del servicios sanitario y farmacéuti-
co y cierta disponibilidad de servicios sociales (como la ayuda a domicilio) si bien baja. Parece que la
creacion de un seguro adicional o un seguro de la dependencia podria alterar el sistema de
Seguridad Social.

Las soluciones privadas no son muy viables, desde el momento en que no existe un mercado de-
mandante con una consolidacién econdmica importante. El coste de un seguro de cuidados de larga
duracién no se identifica ain como un riesgo universal, sino excepcional (como el accidente de tra-
bajo, la discapacidad). Hasta hoy el seguro de dependencia no esta incluido en las prioridades de la
reforma de la Seguridad Social que esta centrada en la viabilidad del sistema publico de pensiones y
la promocion de seguros privados complementarios.

En el debate que tiene lugar sobre las estimaciones de la poblacion de personas en situacion de de-
pendencia se puede utilizar como indicador la suma de: “puedo hacerlo con ayuda” y “no puedo ha-
cerlo de ninguna manera”, en las tres grandes areas de categorizacion de la dependencia:

Los cuidados personales: andar con y sin baston, comer, cortar una rebanada de pan, cortarse las
ufas, ducharse, bafarse, lavarse la cara y la parte superior del cuerpo, levantarse de la cama y acos-
tarse, peinarse y afeitarse, quedarse solo durante toda la noche, y vestirse y desnudarse.

Las tareas domeésticas: cambiar las sabanas de la cama, coser un boton, fregar los platos, hacer la
cama, limpiar una mancha del suelo, preparar el desayuno propio, y preparar la comida propia.

Los asuntos propios: administrar su propio dinero, andar durante una hora seguida, coger el auto-
bus, metro o taxi, comprar comida o ropa, tomar sus medicinas y utilizar el teléfono.

Se constata que la necesidad de ayuda es menor cuanto mas frecuente es la realizacion de una acti-
vidad: las actividades que se repiten cotidianamente (comer, vestirse, lavarse) requieren mucho me-
nos apoyo de terceras personas que aquellas de periodicidad mayor (ducharse, lavar la ropa) o sim-
plemente de periodicidad no fija (andar una hora seguida o cortarse las ufias de los pies).

Salvo la necesidad de ayuda de terceros para realizar algunas de sus actividades cotidianas, muchas
caracteristicas diferencian a la poblacion de personas en situacion de dependencia, y por lo tanto, la
forma de prestar esa ayuda puede diferir de unos a otros, en particular cuando contemplamos la dis-
capacidad como antesala de la dependencia, no obstante, la ayuda a domicilio es demandada por
dos tercios de las personas en situacion de dependencia y también se reclama la atencién por la via
del voluntariado social y el servicio de teleasistencia y telealarma para personas en situacion de de-
pendencia.

Una de las cosas mas sefialadas por las personas afectadas es el temor a la pérdida de memoria, la
soledad, y las preocupaciones generadas por la propia situacion de dependencia como el dolor y la
enfermedad.
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La dependencia en cifras

En Espafia, las personas en situacion de dependencia (ancianos y discapacitados graves que no
pueden valerse por si mismas), segun el Libro Blanco de la Dependencia, son 1.125.000, de los cua-
les se calcula que mas del 80 por 100 de ellos superan los 65 afios.

La Encuesta Nacional de Salud de 1993 limitaba las preguntas sobre dependencia para la realizacion
de actividades de la vida cotidiana a las personas de 65 afios y méas. La dependencia grave afecta a
640.000 personas, en este grupo la necesidad dominante la constituyen las tareas domésticas, pues
el 85% del total precisa este tipo de ayuda y ademas con una presencia mayoritaria de los varones.
Finalmente, 146.000 ancianos precisan ayudas para la realizacion de practicamente la totalidad de
actividades de la vida cotidiana; este grupo esta compuesto por un 60% de mujeres que en su ma-
yoria superan los 80 afios.

B PERSONAS CON DISCAPACIDAD PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA RESIDENTES EN DOMICILIOS
FAMILIARES (ESTIMACION A PARTIR DE LA EDDES 99). DISTRIBUCION POR GRADOS DE NECESIDAD DE CUIDADOS.

GRADO Varones Mujeres Total Proporciones
Personas en situacién de dependencia (¥)

3 (Gran dependencia) 40.607 80.502 121.109 14,1%

2 (Dependencia severa) 101.941 160.545 262.485 30,5%

1 (Dependencia moderada) 177.745 298.551 476.296 55,4%
Total 320.292 539.598 859.890 100,0%

B PERSONAS CON NECESIDAD DE AYUDA PARA REALIZAR TAREAS DOMESTICAS Y/O DISCAPACIDAD MODERADA
PARA ALGUNA ABVD (**)

A (Discapacidad moderara para alguna ABVD)  247.503 432.063 679.565 47,6%
B (Discapacidad para AlVD) 256.988 489.878 746.867 52,4%
Total 504.491 921.941 1.426.432 100,0%

B TOTAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
Total 824.783 1.461.539 2.286.322

(*) Incluyen personas con discapacidad severa o total para alguna de las siguientes actividades: cambiar las posicio-
nes del cuerpo; levantarse y acostarse; desplazarse dentro del hogar; asearse; controlar las necesidades; vestirse,
desvestirse y arreglarse; comer y beber; reconocer personas y objetos y orientarse; entender y ejecutar instrucciones
y/o tareas sencillas.

(**) Incluye las personas no encuadradas en los grados 1, 2 y 3 de dependencia que tienen discapacidad moderada
para alguna de las actividades basicas de la vida diaria relacionadas con la nota anterior y las que tienen discapacidad
para alguna de las siguientes actividades: deambular sin medio de transporte; cuidarse de las compras y del control
de los suministros y servicios; cuidarse de las comidas; cuidarse de la limpieza y planchado de la ropa; cuidarse de la
limpieza y mantenimiento de la casa; cuidarse del bienestar de los demas miembros de la familia.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999,
Resultados detallados, Madrid, 2002
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El deterioro de la salud se acentla con la edad, junto a otros correlatos sociales del envejecimiento,
tales como la viudez o la soledad, acentlian la necesidad de ayuda de este grupo de poblacion. La
evolucion de la dependencia en este grupo se deriva tanto del envejecimiento general de la poblacién
como del propio envejecimiento de los mayores. En el 2005 el grupo de 80 y mas afios supone ya la
cuarta parte del total de los ancianos. Entre las personas en situacion de dependencia su peso as-
ciende al 40%.

PERSONAS CON DISCAPACIDAD PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA (ESPANA 99). DISTRIBUCION POR GRA-
DOS DE NECESIDAD DE CUIDADOS

GRADO En domicilio En residencias Total Proporciones
familiares -estimacion

B PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA

3 (Gran dependencia) 121.109 20.300 141.409 14,7%
2 (Dependencia severa) 262.485 41.600 304.085 31, 7%
1 (Dependencia moderada) 476.296 38.100 514.396 53,6%
Total 859.890 100.000 959.890 100,0%

B PERSONAS CON NECESIDAD DE AYUDA PARA REALIZAR TAREAS DOMESTICAS Y/O DISCAPACIDAD MODERADA
PARA ALGUNA ABVD

A (Discapacidad moderada para alguna ABVD) 679.565 45.000 724.565 47,5%
B (Discapacidad para AlVD) 746.867 55.000 801.867 52,5%
Total 1.426.432 100.000 1.526.432 100,0%

B TOTAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
Total 2.286.322 200.000 2.486.332

Fuente: IMSERSO

Hasta ahora la atencién a estas personas se realiza, sobre todo, en el ambito familiar, y especialmente
esta labor recae sobre las mujeres, imposibilitando, tradicionalmente, el llevar a cabo una actividad labo-
ral. Ademas de esto, la dependencia grava fuertemente la economia y la vida de las personas que pres-
tan los cuidados, que presentan problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales, en mucha mayor medida
que el resto de la poblacion, y que se conocen con el nombre del “Sindrome del cuidador”

Actualmente, desde las administraciones se presta atencién a las personas en situacién de depen-
dencia desde el sistema sanitario y desde el ambito de los servicios sociales con una cobertura insu-
ficiente y con importantes diferencias entre Comunidades Autbnomas y entre zonas rurales y urba-
nas. Esto sitlla a Espafia muy por detras de los niveles de cobertura de los paises europeos.

El SAAD se constituird con el fin de promover la autonomia personal y garantizar la atencién y protec-
cion a las personas en situacion de dependencia, con la colaboracion y participacion de todas las
administraciones publicas.

La valoracion de los niveles de dependencia se realizara mediante la aplicacion del baremo que se
acuerde en el Consejo Territorial y que se apruebe reglamentariamente. Asi, la situacion de depen-
dencia se clasificara en los siguientes grados:
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Grado |: Dependencia moderada. Para realizar varias actividades basicas de la vida diaria la per-
sona necesita la ayuda de alguien una vez al dia.

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

Grado llI: Gran dependencia. Para realizar varias actividades béasicas de la vida diaria la persona
necesita la ayuda de alguien varias veces al dia, requiriendo la presencia continua de alguien por su
pérdida total de autonomia mental o fisica.

® PROYECCION DEL NUMERO DE PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA
DIARIA POR GRADOS DE NECESIDAD DE CUIDADOS (ESPARNA, 2005-2020)

Personas en situacion de dependencia 2005 2010 2015 2020

Grado 3 194.508 223.457 252.345 277.884
Grado 2 370.603 420.336 472.461 521.065
Grado 1 560.080 602.636 648.442 697.277
Total 1.125.190 1.246.429 1.373.248 1.496.226

Libro Blanco a partir de las proyecciones de poblacion del INE

En cada grado de dependencia se estableceran dos niveles, de acuerdo con la autonomia de las
personas y la intensidad del cuidado que requiere.

Para el reconocimiento de la situacién de dependencia el procedimiento se hara a instancias de los
ciudadanos, que podran ser evaluados por los 6rganos correspondientes en cada Comunidad
Auténoma a partir de 2007.

En conclusion, con esta ley, las personas en situacion de dependencia podran acceder a ayudas di-
rectas o a servicios sociales que pagaran en funcién de su renta.
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Recomendaciones para la disminucion »
de la vulnerabilidad de las personas en situacion
de dependencia

Prevencioén

Entendemos que deben considerarse no soélo las situaciones de dependencia, sino los riesgos de las
mismas. Ello llevaria a examinar la prevencién primaria, secundaria y terciaria de las enfermedades y trau-
matismos, las deficiencias y la dependencia funcional. Asi mismo, queremos incidir especialmente en la
participacion de los interesados y de los actores informales en las conductas y tareas preventivas.

Para ellos presentamos, de forma muy sucinta, algunos datos sobre efectos de intervenciones pre-
ventivas en relacién al tema de la dependencia. Muchos de los proyectos e iniciativas enmarcadas en
el concepto de envejecimiento saludable, constituyen adecuadas estrategias para prevenir o ralenti-
zar las situaciones de dependencia, trabajando tanto aspectos fisicos como cognitivos, emocionales
y sociales

A. HABITOS SALUDABLES

Las personas mayores que tienen habitos saludables muestran cuatro veces menos dependencia
que aquellos que fuman, beben demasiado, no hacen ejercicio y estan obesos. Ademas, en aquellos
con habitos saludables, si finalmente aparece la dependencia, ésta se pospone 7,7 afios.

El ejercicio fisico regular reduce la mortalidad en un 30% y es un factor protector del deterioro cognitivo.

Otros temas como la prevencién de accidentes domésticos, el control de la automedicacion, etc...
entran también en este capitulo

B. FUNCIONAMIENTO COGNITIVO

Una mayor frecuencia de actividad cognitiva en la vida cotidiana esta asociada con, aproximadamen-
te un decremento del 19% en la tasa anual de deterioro cognitivo y es considerada como un induda-
ble factor protector de la demencia. Los efectos del entrenamiento cognitivo son de una magnitud
equivalente al declive esperado en personas sanas (sin demencia) entre 7 y 14 afios. Los entrena-
mientos de la memoria tienen efectos de 0,75 desviaciones estandar tanto en tests de memoria
como en la percepcion subjetiva.

La estimulacion cognitiva es una herramienta muy utilizada en los dispositivos de atencion a perso-
nas dependientes.
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C. FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL

El afecto positivo reduce la probabilidad de morbilidad y mortalidad (en condiciones como accidentes
cerebro-vasculares, problemas coronarios, etc.). La activacion de emociones positivas esta asociada
con cambios positivos en el sistema cardiovascular, endocrino e inmune. Por otro lado, auto-estere-
otipos positivos, en comparacion con negativos incrementan la salud y la longevidad 7,5 afios. En
definitiva, actitudes positivas hacia la vida son protectoras de la fragilidad en as personas mayores.

Tan importante como reforzar la autoestima de las personas mayores lo es combatir la discriminacién
por edad, el “ageismo”, tan presente en las sociedades actuales, que asocian el envejecimiento a de-
terioro, inactividad, clase pasiva y problema econémico.

D. PARTICIPACION E IMPLICACION SOCIAL

Los lazos sociales no s6lo son esenciales para el bienestar de las personas mayores sino que tienen
un rol predominante en la salud y la longevidad. Personas con amplias redes de apoyo social tienen
un 50% menos de riesgo de mortalidad que aquellos con redes de apoyo reducidas. Las personas
mayores socialmente implicadas tienen una menor probabilidad de discapacidad y dependencia. Las
personas mas activas tienen una menor prevalencia de discapacidad.

El apoyo social y el mantenimiento de redes es una de las garantias mas seguras cuando se habla de
luchar contra la dependencia. Todos los proyectos y estrategias centrados en la construccion de vin-
culos de relacion social y en la participacion de las personas afectadas en su comunidad deben ser
priorizados cuando se trata el tema de la dependencia. Otro sector en el que debemos fijarnos cuan-
do tratamos temas como el aislamiento y la soledad, es el de las personas que cuidan, cuyas redes
de relacion social se ven reducidas a causa del rol que desempefian. Servicios de respiro y sustitu-
cién del cuidador, dispositivos de autoayuda; formacién en el tema de los cuidados, apoyo psicolégi-
co, etc... y fomento de la red social son absolutamente imprescindibles.

Necesidad Formativa y Reconocimiento profesional

El Proyecto de Ley aprobado por el Gobierno el 21 de Abril de este afio, constituye un nuevo punto
de inflexion de las politicas sociales y ya se conoce como el cuarto pilar del Estado de Bienestar.

Desde nuestro punto de vista es de una enorme trascendencia al definirse y estructurarse la atencion
como un derecho del ciudadano/a, que, por el motivo que fuera, no puede valerse por si mismo.

Tiene por tanto un caracter individual, es publico y su acceso no tiene restricciones, participando en
su aplicacion todas las administraciones (estatales, autondmicas y municipales) y esencialmente es
Constitucional.

Su camino a través de las Cortes parece determinar su entrada en vigor en el afio natural 2007, para lo
que es necesario ir facilitando la viabilidad de la misma. Para ello, es desde luego fundamental la creacién
de un Sistema de Autonomia y Atencion a la Dependencia, que a nivel territorial desarrolle una red de utili-
zacion publica que integre de una manera coordinada los Centros y servicios Publicos y Privados.
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Queremos expresar nuestra clara decision de cambio se trata de facilitar la aplicacion del Libro
Blanco y de poder dar respuesta poniendo en marcha las estructuras de aplicacién técnica con el fin
de que no aparezcan problemas en la implementacién de la mencionada Ley.

En esa gran responsabilidad, aparece como mandato la necesidad de formacion a tres niveles para
garantizar la capacidad y calidad de los recursos humanos participantes en el cumplimiento y aplica-
cién de la citada Ley. El binomio formacién calidad, es para nosotros un indicador claro para la mejo-
ra en la calidad de vida de las personas en situacion de dependencia.

1. La formacion de profesionales especializados, altamente cualificados.

2. La formacion de los profesionales en atencion, asistencia y cuidados a ciudadanos en situacion de
dependencia.

3. La formacion y capacitacion del personal de los servicios y de asistencia personal.

Como ocurre en casi todos los aspectos y caracteristicas sociales los cambios son elementos de la vida
cotidiana y, de la adaptacion a los mismos y su afrontamiento, es de donde surgen los instrumentos y las
estructuras que deben ser incorporadas para responder a las nuevas demandas sociales.

Normalmente las estructuras sociales van mas lentas que el cambio social cotidiano pero el resultado
final es que las estructuras sociales no tienen mas remedio que asumir la experiencia de estas inicia-
tivas y reglamentarlas de tal manera que se constituyan como algo reconocido dentro de los siste-
mas y servicios con los que nos dotamos.

A. LA FORMACION DE PROFESIONALES ESPECIALIZADOS, ALTAMENTE CUALIFICADOS.

Entendemos que un curso de especializacion para el profesional altamente cualificado, con la aplica-
cién de criterios homogéneos y uniformes como herramientas de valoracién de la condicion de per-
sona en situacion de dependencia, en todos y cada uno, de los ciudadanos/a que por derecho lo so-
liciten, es una garantia para la viabilidad de la Ley de Autonomia Personal y Atencion a las Personas
en Situacion de Dependencia y una seguridad para la posterior administracion de los recursos pues-
tos a disposicion de las personas en situacion de dependencia. Es decir, que garantice limpieza,
transparencia y sobre todo que use una metodologia que no dependa expresamente de las conclu-
siones subjetivas del evaluador.

Es el punto de partida y la condicién imprescindible en la aplicacion de la mencionada Ley de
Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacién de Dependencia, puesto que se trata de
determinar desde un perfil técnico en que condiciones y con que intensidad aparece la Dependencia
del ciudadano/a objeto de la Ley. Hablamos del profesional de la valoracion de la dependencia que
debemos entender como instrumento de Valoracion y formacién simultdneamente y al que necesa-
riamente debemos remitir a los posibles beneficiarios.

El punto de partida para el inicio de un proceso de formacion de formadores y de especializaciéon de
quienes efectlan las valoraciones, es el contar con una masa critica profesionalizada para que se
puedan hacer cumplir los tiempos previstos para la aplicacion de la mencionada ley.
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B. LA FORMACION DE LOS PROFESIONALES EN ATENCION, ASISTENCIA Y CUIDADOS A
CIUDADANOS EN SITUACION DE DEPENDENCIA.

En este segundo nivel creemos que un perfi homogéneo en la formacién del profesional de atencion, cui-
dado y asistencia a la dependencia es ahora una condicion inexcusable. Este perfil debe considerar las
experiencias de todos aquellos movimientos que, por la novedad o por la colateralidad de las conse-
cuencias, 0 simplemente porque son sufridores del problema, se han ido desarrollando a la vez que iban
creciendo las condiciones de dependencia de los ciudadanos /as de nuestra sociedad.

Es decir, se trata sencillamente de ofrecer a la persona en situacion de dependencia un profesional
que tenga un perfil homogéneo y uniforme; y que la persona que coordina las actuaciones de distin-
tos profesionales que aplican herramientas y técnicas diferentes debe ser un referente comuin cara a
la persona dependiente y a su familia.

Los objetivos deben centrarse en dotar de unos conocimientos teoricos y practicos a todas las personas
que se han movido alrededor de alguna de las condiciones de dependencia y que constituyen un grupo
social no reconocido en relacion a esa atencion. Es decir que nos planteamos ajustar el nuevo perfil del
trabajador dedicado a la dependencia y por tanto profesional de la misma con el fin de facilitar la interven-
cion profesional en la aplicacion concreta y territorial del sistema de dependencia.

C. LA FORMACION, CAPACITACION Y SEGUIMIENTO DEL PERSONAL DE SERVICIO Y ASISTEN-
TE A LA PERSONA EN SITUACION DE DEPENDENCIA

La Ley asume perfectamente la evolucion de la estructura familiar y desde luego se solidariza con la
condicion de la persona allegada, afectada indirectamente, o cuidadora informal que es generalmen-
te un familiar directo y en la mayoria de las ocasiones, una mujer.

Creemos que es necesario hacer aflorar los sentimientos de ambas, la persona que cuida y la perso-
na en situacion de dependencia. Socialmente damos por seguro que la responsabilidad en la aten-
cién de la persona en situacién de dependencia se asume en la familia y esto es precisamente tanto
mas cierto cuanto mas profunda o intensa es la dependencia. Tenemos que sefialar, sin embargo,
que esta circunstancia que entendemos como natural no es en si misma una situacion estable y
adaptativa, sino inestable y tensional.

Los motivos son faciles de entender y claramente expresivos, es imposible dedicar el tiempo que de-
dicamos a la dependencia a otra cosa, por tanto la calidad de vida es peor, la persona tiene menos
alicientes esto tiene un efecto negativo en la eficacia del cuidador.

El burn-out puede originar conductas desadaptadas y cierta beligerancia con el personal de los re-
cursos dedicados a la discapacidad y dependencia.

La profesionalizacion, la capacitacion del cuidador y la inversion en recursos humanos y materiales
es una forma idonea de combatir esa confrontacién

Pero ademas es importante poner de manifiesto el conflicto entre las percepciones personales, sobre
todo del tiempo entre la persona en situacion de dependencia y el cuidador informal.
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Supongamos un problema musculo esquelético, de inmovilidad o grave dificultad de movimiento. La
persona en situacion de dependencia tiene una clara dificultad para el movimiento y se hace impres-
cindible el cambio de postura. Imaginemos una habitacidn con la persona en situacién de dependen-
cia postrada en la cama o sentada en un sofa y el cuidador dormido o ensimismado en sus pensa-
mientos. La necesidad del cambio aparece, la persona en situacién de dependencia aguanta,
esperando que el cuidador se despierte 0 una circunstancia magica que implique el cambio de situa-
cién; pero esto no ocurre y, cuando ya no puede mas, la persona en situacion de dependencia solici-
ta el cambio y el cuidador al que le llega la informacién en ese momento, lo percibe como un hecho
imperativo y sin consideracion a la situacion que él tenia.

Es un claro conflicto de percepciones que esta pidiendo a gritos y exigiendo la atencion profesionali-
zada por derecho que en este caso podria asumir el propio allegado con su capacitacién y con el re-
conocimiento econdmico y social correspondiente. Es pues necesario resolver la ayuda técnica en la
facilitacion y adecuacion de los casos personales a las exigencias de la dependencia.

El objetivo esencial y primordial es el reconocimiento académico e institucional de la actividad cotidia-
na, de la actividad del dia a dia desarrollada por lo que hemos denominado persona allegada o cui-
dador informal de la persona en situacion de dependencia, con la caracteristica expresa de que este
reconocimiento debe desarrollarse después de un curso de capacitacion que enmarca las conductas
y las habilidades del cuidador y las adecua a las necesidades de la persona en situacion de depen-
dencia.

De todas formas, el término cuidador no es el mas adecuado, por no ser de aplicacién general, ya
que la mayor parte de las personas con discapacidad que deben ser objeto de aplicacion de la Ley,
son capaces de cuidarse por si mismas, y lo que realmente necesitan son “asistentes personales”
para realizar determinadas actividades.

Las nuevas tecnologias (TIC) como via de apoyo a la vida independiente

Las TIC constituyen una gran oportunidad para el apoyo a la vida independiente, la accesibilidad y la
integracion de las personas con discapacidad.

Segun la iniciativa e-Accessibility, “el uso de las Tecnologias de la Informacién y las Comunicaciones
(TIC) se esta convirtiendo rapidamente en una parte esencial de la vida econdémica, educativa y social
de los ciudadanos europeos. Existe una preocupacion acerca de la plena accesibilidad de los nuevos
productos y servicios, especialmente para las personas ancianas y las personas con discapacidad.
Al mismo tiempo, las TIC ofrecen un enorme potencial para ayudar a esos grupos a mantener y me-
jorar su calidad de vida, su integracion y su independencia”. [e-Accessibility, 2002]

En este parrafo propuesto por la Comision Europea en el afio 2002 se establecen las dos ideas cla-
ves en la relacion entre las nuevas tecnologias y las personas con discapacidad: accesibilidad a las
TIC y las TIC como apoyo a la vida independiente
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Accesibilidad a las TIC

Es cada vez mayor el nimero de servicios, tanto prestados por entidades publicas como privadas, a
los que los usuarios acceden por medio de terminales y servicios TIC. Ademas no es infrecuente que
algunos de esos servicios, que tradicionalmente se prestaban de una forma presencial, se presten en
la actualidad sélo a través de Internet, el Teléfono o Maquinas Expendedoras.

Lo cierto es que un buen nimero de personas no pueden, por unas u otras razones, acceder a es0s
servicios. Las razones pueden estar entre las siguientes:

m Limitaciones geograficas en la disponibilidad. Existen areas del planeta donde simplemente no se
prestan servicios electrénicos. Por ejemplo, la cobertura de servicios de telefonia mévil, o incluso
la fija, sufre retrasoss rurales con baja densidad de poblacién, en comparacion con las zonas ur-
banas, donde los servicios se comienzan a prestar con mayor prontitud.

m Aspectos de género: las mujeres han tenido tradicionalmente mayores dificultades para acceder
a los servicios de nuevas tecnologias. Esta diferencia, que tiende hoy en dia a desaparecer, se
mantiene aun en paises donde la cultura, y la religion fundamentalmente, relegan a la a un segun-
do plano.

m Edad: Las personas mayores suelen utilizar las nuevas tecnologias en menor medida que la po-
blacion joven y de mediana edad.

m Diferencias socio-econémicas: Por citar un solo ejemplo para ilustrar esta circunstancia, la mitad
de la poblacién mundial nunca ha realizado una llamada de teléfono.

m Limitaciones funcionales: Las personas que tienen algun tipo de discapacidad se encuentran con
problemas de muchos tipos a la hora de acceder a productos y servicios de la sociedad de la in-
formacion.

De los factores limitadores mencionados, los tres primeros (localizacion geografica, género y edad)
se puede decir que han ido perdiendo relevancia poco a poco. En cuanto al caso de los dos ultimos
(diferencias socio-econdmicas y discapacidad) parecen tratarse de limitaciones mas poderosas, de
caracter estructural, contra las que habra que luchar con recursos mas integrales.

Esta claro que las nuevas tecnologias han proporcionado un claro apoyo a las personas con disca-
pacidad para que puedan adquirir mayor autonomia, ganando en independencia frente a la todavia
necesaria asistencia personal. Las personas con discapacidad todavia se enfrentan, sin embargo, a
un buen nimero de problemas como usuarios de los productos y servicios de la sociedad de la infor-
macién en la Union Europea [EC, 2005]:

m Ausencia de armonia en los servicios, por ejemplo la falta de acceso a los servicios de emergen-
cia 112 en muchos estados miembros.
Falta de interoperabilidad en las soluciones existentes para la accesibilidad de las TIC.
Existencia de software comercial no compatible con ayudas técnicas, tal y como los lectores de
pantalla que a menudo resultan imposibles de utilizar con nuevas versiones de los sistemas ope-
rativos.
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m Interferencia entre productos de uso masivo y ayudas técnicas, como la que ocurre entre los telé-
fonos moviles GSM y las prétesis auditivas.

m Ausencia de estandares aplicables en toda la Union, como lo prueba la existencia de hasta siete
estandares distintos de teléfonos de texto para personas con discapacidad auditiva.

m Falta de servicios adecuados, como lo evidencia la abundancia de sitios web oficiales de gran
complejidad de uso, que limita el acceso de personas con limitaciones cognitivas.

m Ausencia de productos y servicios para ciertos grupos de usuarios, como la comunicacion telefo-
nica para usuarios de lengua de signos.

m Disefio fisico que dificulta el uso, como ocurre en la inmensa mayoria de modelos de teléfonos
moéviles, con teclados de dimensiones cada vez mas reducidas.

m Limitacion de la oferta en disponibilidad, precio y calidad de servicios TIC accesibles.

Algunos de estos problemas pueden quedar solucionados por la propia tecnologia. En este sentido,
por ejemplo, han surgido dispositivos bluetooth que permiten la comunicacion por movil sin interfe-
rencias con audifonos o prétesis auditivas.

Por otra parte, el uso masivo del correo electrénico y SMS han permitido una comunicacién por tex-
to que desplaza al teléfono de textos para personas con discapacidad auditiva, o herramientas mas
interactivas tipo chat y su paulatina integracién en los dispositivos méviles permiten una comunica-
cion fluida que se asimila a una conversacion telefénica. Ademas, la llegada de la banda ancha facili-
tara la transmision de video, necesaria para la comunicacion la lengua de signos.

Finalmente, han surgido estandares de integracion de “Disefio para Todos”, como la W3C, que da las
pautas de disefio para facilitar el acceso de las personas discapacitadas a las nuevas tecnologias.

Aun asi, aun queda camino por recorrer para la plena adaptacion de la tecnologia a las personas (y
no las personas a la tecnologia), de forma que ésta constituya un elemento de integracién en lugar de
aportar nuevas barreras a ella.

Las TIC como elemento de apoyo a la vida independiente

Como ya se ha mencionado, las TIC pueden facilitar la autonomia y la integracion de las personas
dependientes. El especto de la nuevas tecnologias es inmenso, pero en este informe se intentara dar
una vision general de qué pueden aportar clasificandolas por tecnologias.

DOMOTICA

El desarrollo tecnoldgico, relacionado sobre todo con las Tecnologias de la Informacién y las
Comunicaciones (TIC), facilita el cambio de paradigma que hoy en dia se esta produciendo en la
prestacion de servicios sociales y de salud.

Los servicios que tradicionalmente se han venido prestando en las residencias y los hospitales, se

van a ir acercando gradualmente a otros &mbitos méas cercanos a la vida cotidiana de las personas,
como el centro de salud o su propio hogar.
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Un ejemplo son las plataformas tecnoldgicas de hogar digital. Estas plataformas constituyen un ins-
trumento de accesibilidad que permite evitar, compensar, mitigar o neutralizar las limitaciones funcio-
nales, contribuyendo a una mayor autonomia personal y calidad de vida al facilitar el acceso a dispo-
sitivos domésticos y a recursos asistenciales externos [ICTSB, 2000]. Desde el punto de vista del
apoyo a la vida independiente se puede decir que, genéricamente, estas plataformas integran cuatro
tipos de servicios: control de entorno, monitorizacién personal, gestion de alarmas y comunicacion
[ETSI, 2005]:

Servicios de control de entorno. Los servicios de control de entorno permiten que las aplicacio-
nes y dispositivos del hogar estén controlados por los usuarios de acuerdo a sus habilidades y prefe-
rencias. Las personas mayores y personas con discapacidad encuentran numerosas dificultades
cuando intentan utilizar dispositivos del hogar, pues es habitual que estos no se ajusten a sus habili-
dades fisicas, sensoriales o cognitivas. El uso de los servicios de control de entorno se puede con-
templar como un elemento clave en la naturalizacion de la relacién con el entorno del hogar.

Ejemplo de caso de uso: una mujer con limitaciones funcionales, se encuentra en su hogar y desea
bajar las persianas. Mediante interaccion por voz con su plataforma domdtica, activa la orden “Bajar
persianas”. En un instante, las persianas motorizadas de su hogar se bajan y el sistema domético le
indica a la mujer la realizacion de la accion.

Informaciéon y comunicacion. La informacién, la comunicacion y los servicios educativos juegan
un papel de creciente importancia en la distribucion de servicios para el cuidado de la salud. Con el
desarrollo técnico que actualmente ofrece acceso continuo a redes de banda ancha, la visién de un
mundo donde los recursos TIC que nos rodean mejoran la calidad de nuestras vidas, es mas realista
que nunca, y promete servicios muy interesantes en el campo de la prevencién o la asistencia a la
comunicacion.

Monitorizacion personal. Los servicios de monitorizaciéon personal se dividen en dos areas gene-
rales: monitorizacion fisiolégica y monitorizacion de actividades de la vida diaria. Tipicamente, la mo-
nitorizacion fisiolégica requiere que el cliente utilice un sensor para medir uno 0 mas parametros fisio-
l6gicos que seran guardados localmente, o remotamente en un archivo electrénico del paciente. La
monitorizacion de actividades de la vida diaria esta basada habitualmente en el uso de sensores dis-
tribuidos en el entorno del hogar del cliente, y los eventos detectados tienen que ver con su activi-
dad, caidas, salidas inesperadas del domicilio, etc.

Ejemplo de caso de uso: una persona mayor dispone de un sensor de caida que lleva comodamen-
te integrado en su ropa habitual. De repente, tropieza con una alfombra y sufre una caida. Dicha si-
tuacioén es detectada por el sensor que manda una sefial a un centro de gestion que automaticamen-
te trata de ponerse en contacto con el anciano para comprobar que se encuentra en perfectas
condiciones. En caso de no recibir respuesta del sefior, el centro de gestiébn mandaria algun tipo de
servicio asistencial para verificar su estado de salud.

Gestion de alarmas del hogar. Se refiere a la monitorizacién basada en TIC y parametros de control
del entorno relacionados con el bienestar general de aquellas personas que necesiten de cuidados.
Algunos ejemplos son los servicios de monitorizacion del entorno del hogar como medio de proteger a
los habitantes de los accidentes (escapes de gas, inundaciones, fuego, etc.) y las alarmas antirrobo.
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Ejemplo de caso de uso: una anciana se encuentra en su cocina preparandose su cena. A esa hora
comienza su programa de TV habitual y se va al salén, olvidandose de cerrar el gas. El sensor de gas
instalado en su hogar, detecta la situacién de escape y automaticamente la plataforma de hogar cie-
rra el suministro de gas. A su vez, se transmite una alarma tanto en el hogar como a una central de
gestion que se pone en contacto con la mujer para comprobar que se encuentra bien.

TELEASISTENCIA

La asistencia domiciliaria, hoy en dia, no puede concebirse sin el apoyo de las TIC. En una sociedad
cada vez mas envejecida, los servicios de teleasistencia domiciliaria cobran una importancia vital. En
la actualidad, se constituye como un servicio publico, y en la Ley de Autonomia Personal como un
derecho. En 2004, el nimero de personas que se beneficiaban de él era de unas 150.000 personas,
aproximadamente 20 veces mas que hace diez afios.

La teleasistencia es un servicio que proporciona asistencia a través de TIC con apoyo de medios per-
sonales en respuesta inmediata ante situaciones de emergencia, inseguridad, soledad o aislamiento.
Su caracteristica principal es que permite una atencion inmediata cuando se necesita. Asi, es posible
la permanencia de los usuarios en su medio habitual en un entorno seguro, aumentando su autono-
mia, independencia y calidad de vida.

TELEASISTENCIA FIJA

Los sistemas tradicionales de teleasistencia, se basan en un dispositivo de usuario pequefio, tipo
colgante o pulsera, que dispone de un boton de alarma que, cuando se pulsa, lanza una llamada al
Centro de Atencion a través de la linea telefénica. El Centro de Atencion, entonces, evalla las actua-
ciones a seguir en cada caso.

TELEASISTENCIA MOVIL

El gran problema que tienen los sistemas de teleasistencia fija es que s6lo proporciona seguridad en
el interior del hogar. Este inconveniente se ha visto solucionado con el auge de las comunicaciones
moviles GSM (Global System for Mobile communication) y la adopcién de la tecnologia de localiza-
cion GPS (Global Positioning Subsystem). Asi, surge la teleasistencia movil, que aporta una ventaja
clara frente al sistema tradicional: la movilidad de la persona. La teleasistencia movil se basa en un
dispositivo con GPS integrado y antena GSM y se caracterizan por su simplicidad y facilidad de uso.
La dindmica del servicio consiste en que, una vez pulsado el boton de alarma, el dispositivo lanza
una llamada de voz al Centro de Contacto, y al mismo tiempo le envia las coordenadas de localiza-
cion del usuario, obtenidas por GPS.

De esta forma, las personas pueden tener completa movilidad, libertad y autonomia, sin mermar su
seguridad.
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TELEASISTENCIA CON SERVICIOS ANADIDOS

La tendencia de la teleasistencia es complementar los servicios reactivos, en los que se provee loca-
lizacién y asistencia, con los servicios proactivos, mas orientados a la prevencion.

Asi, se complementa la domética y la teleasistencia para tener un sistema centrado en el usuario en
el que se puede integrar:

Seguridad pasiva con control de incendios, gas, inundaciones, etc.

Acceso a contenidos e informacion sobre actividades de ocio y tiempo libre, transportes, servicios
publicos, etc. que fomenten la participacion social

Acceso a contenidos e informacion sobre habitos saludables, alimentacion, higiene, prevencion, etc.

TELEASISTENCIA INTEGRADA EN LA INTELIGENCIA AMBIENTAL

Inteligencia Ambiental es un término que esta cobrando mucha fuerza. Los entornos de Inteligencia
Ambiental se caracterizan por su ubicuidad, transparencia e inteligencia, en los que los dispositivos y
los ordenadores se difuminan en el fondo de dicho entorno, mientras que los individuos se encuen-
tran rodeados de interfaces inteligentes e intuitivas integradas en todo tipo de objetos cotidianos. Se
basa en tres tecnologias fundamentales:

m Computacién ubicua, favorecida por la progresiva miniaturizacion de los procesadores y el au-
mento de sus prestaciones, que permite que maquinas cada vez mas potentes se integren de
forma casi invisible en cualquier elemento del entorno.

m Interfaces inteligentes, con entradas y salidas multimodales, que permiten una interaccién natural
con la tecnologia.

m Comunicacion ubicua, favorecida por el gran desarrollo de las comunicaciones moviles e inalam-
bricas.

COMUNICACIONES MOVILES E INALAMBRICAS

Es indudable que las comunicaciones méviles han tenido una extraordinaria influencia en la vida de
las personas. Un gran nimero de actividades que tradicionalmente requerian el desplazamiento fisico
de las personas han sido sustituidas por medios electrénicos. Ademas, las comunicaciones moviles
representan un potencial de aplicaciones muy importante para ayudar a salvar barreras o limitaciones
a la movilidad de las personas.

En este sentido, las ventajas que las comunicaciones méviles e inaldmbricas aportan son indudables
[TICD-DD, 2005]:

m Para las personas con discapacidad o en situacion de dependencia, las comunicaciones méviles
representan un medio fundamental para la integraciéon en el mundo laboral, econdmico y social.

m La telefofonia mavil, con mas de un 100% de penetraciéon en Espafia, constituye una plataforma
ubicua de servicios personales, acentuada al aumentar cada vez mas su capacidad multimedia y
de computo.
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m Las redes de comunicaciones inaldmbricas de corto alcance (Bluetooth, Zigbee, UWB, RFID)
permiten la conexién de multitud de dispositivos, con capacidad de envio de informacion, rele-
vante para una gran gama de servicios.

Son estas tecnologias las que posibilitan las redes de sensores imprescindibles para los entornos do-
moticos y de inteligencia ambiental que tanto contribuyen a la autonomia de las personas.

El papel de las empresas

Por sus objetivos, la empresa, en principio no es un agente activo en relacién con la Ley de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia y a sus
Familias que cae en el ambito de la relacion entre la Administracion Publica y la Sociedad en general.
No obstante y desde un nuevo paradigma de la empresa como agente social (responsabilidad social
corporativa, RSC), no sdlo orientado a la consecucidn de beneficios hay aspectos en los que puede
incidir para reducir el nivel de dependencia de las personas y aumentar su grado de autonomia.

En este sentido se proponen unas lineas de accién que la empresa puede desarrollar desde el ambi-
to privado, que van en la misma direccion que los objetivos de la nueva norma.

Politica de beneficios sociales. Dentro de la politica de beneficios sociales de las empresas es de
esperar que junto a la contratacion de seguros de salud privados, a cargo de empresa y trabajador,
se extienda la misma modalidad para seguros de dependencia, practica actualmente escasa y que
se desarrollara en un futuro.

Establecer medidas de flexibilidad laboral:

m Horaria: Tanto para la persona en situacion de dependencia, que podra seguir trabajando en fun-
cion de limitaciones fisicas o psiquicas determinadas (horarios...) como para el cuidador, sobre
todo familiar que podra ejercer su funcion de apoyo a la persona en situacion de dependencia si
tiene horarios flexibles, trabajo en casa (teletrabajo, semana comprimida, trabajo a media jorna-
da...). Las politicas de conciliacion inciden directamente en este objetivo.

m Funcional: Teniendo en cuenta determinadas limitaciones fisicas o cognitivas, la empresa puede
adaptar el trabajo de la persona a las posibilidades que le permita su nueva situacion sin reducir
la productividad y de acuerdo la legislacion laboral y de la Seguridad Social.

m Jubilaciones progresivas: Aln no es una practica extendida, pero es de esperar que se desarrolle
en un futuro la posibilidad legal de abandonar el trabajo progresivamente en funcion de las nece-
sidades de la empresa y del empleado. Esta flexibilidad podra incidir indirectamente en la cons-
triccion de la morbilidad por que supone un alargamiento de la actividad fisica y emocional.

Prevencion de riesgos laborales. Incide directamente sobre la siniestralidad y por consiguiente en
la generacion de situaciones de dependencia y limitacion de autonomia tanto fisica como psiquica.
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Crear entornos accesibles. La certificacion de los espacios de trabajo como entornos accesibles,
permitira la autonomia de personas (empleados) sobre todo con limitaciones fisicas. La accesibilidad
abarca desde el espacio fisico (certificacion UNE 170001-1) hasta la accesibilidad tecnologica (teléfo-
nos, web...) para aumentar la autonomia.

Disefio de productos y servicios: El aumento de personas con limitaciones ha ido promoviendo la
filosofia de “Disefio para todos” bajo el paradigma de que lo que puede ser facilitador para un disca-
pacitado también lo sera para personas sin problemas de autonomia. Ademas este incremento nu-
mérico en las personas con necesidades de ayuda hara que los productos y servicios sean rentables
y no solo responda a un enfoque de accién social.

Avances tecnoldgicos: En linea con el punto anterior, las TIC pueden permitir grandes avances en
la autonomia, sobre todo en sistemas de comunicacion, gestion de la vida personal (domética.....) y
movilidad.

Promover un entorno saludable: De acuerdo con los estudios de prevencién, un entorno saluda-
ble producira una constriccion de la morbilidad con acciones concretas: promocion del deporte (re-
trasando la dependencia fisica), de redes sociales (emocional) y de actividad mental (cognitiva). En
este sentido destacaria la promocién de actividad fisica a través de clubes, de vida social en asocia-
ciones y la definicién de puestos “enriquecidos”.

Accion social: La progresiva extension de los programas de voluntariado en las empresas ya permi-
te en muchos casos la atencion y ayuda a personas en situacion de dependencia. Es de esperar que
esta tendencia vaya en aumento colaborando con la Administracion en la atencién a mayores, disca-
pacitados.... y promoviendo la Autonomia personal.

Preparacion para la jubilacion: Las empresas pueden establecer programas como parte de su
accion social con los propios empleados que les preparen para la nueva etapa en aspectos como la
salud, el estilo de vida, las relaciones emocionales, informacion financiera y econdmica, etc. y el aso-
ciacionismo de ex empleados.
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Propuestas

1. Creemos la conveniencia de contar con la posibilidad de un servicio de asesoramiento para que,
ante determinadas situaciones, las personas afectadas puedan realizar sus consultas de forma que
puedan tomar las decisiones mas adecuadas, en el momento mas oportuno. Nos parece Util contar
con equipos de intervencion en situaciones criticas de aparicion inesperada en la atencion, cuidados
y asistencia a personas en situacion de dependencia.

2. Creemos también muy conveniente dar mas importancia a las asociaciones de discapacitados y
de personas en situacién de dependencia, ya que conocen la problematica general del sector y la
problemética especifica de la condicién particular. Por otra parte deben ser instituciones preparadas
para ofrecer una informacion clara y concisa a los beneficiarios.

3. Es importante prestar especial atencion al binomio empleo-proteccion a las situaciones de depen-
dencia. Muchas personas estan actualmente ejerciendo de cuidadores en la economia sumergida y
sin la adecuada formacion o, en su caso, sin una homologacién de su capacitacion. La ley abre un
marco que les permitiria entrar en el mercado laboral normalizado.

4. Salvaguarda de la igualdad de género. No se puede seguir insistiendo en un modelo de reduccién
de la vulnerabilidad sustentado en la sobrecarga de las mujeres.

5. Pensamos que la desigual distribucién de la poblaciéon y de los servicios en el territorio nacional
hace que no sean validos los mismos modelos para llevar a cabo la atencion en los &mbitos urbano y
rural. Por ello es necesario pensar y desarrollar modelos que hagan posible que los derechos de los
ciudadanos/as en situacion de dependencia residentes en el ambito rural sean efectivos, en la misma
medida que en el ambito urbano

6. Para evitar situaciones de compartimentalizacion y/o falta de desarrollo adecuado de las diversas
normativas, en un campo claramente pluridisciplinar e interinstitucional, con el riesgo de incrementar
la vulnerabilidad que ello puede traer aparejado, parece necesario aumentar la coordinacién entre
instituciones y armonizar legislaciones tanto a nivel local como nacional. Es necesario alcanzar una
visibn compartida y enfocar la proteccion de la situaciones de dependencia desde un punto de vista
integrador, sinérgico y estandarizado.

7. Es preciso consensuar los criterios relacionados con las nuevas tecnologias y las ayudas técnicas
centradas en el usuario.

8. Fomentar la sensibilizacién y concienciacion social en los aspectos relacionados con esta Ley, uti-
lizando el camino de la formacién educativa, que garantiza la asuncién de los principios que la inspi-
ran, por todos los ciudadanos para que las nuevas generaciones lleguen con la “leccion aprendida”.
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9. Uso de las TIC para el apoyo en situaciones de vulnerabilidad teniendo en cuenta la opinién de los
usuarios finales en su eleccion.

10. Proponemos la creacion de unos mecanismos de control de la calidad de los servicios ofrecidos
que contemplen la participacion de las instituciones estatales, autonémicas y municipales ademas
del usuario, su familia y las asociaciones de los profesionales en la atencion, cuidados y asistencia a
personas en situacion de dependencia.
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Conclusiones

Necesidad de un despliegue del marco de los derechos para reducir la vulnerabilidad.
Necesidad de profundizar en el desarrollo de modelos de actuacién que asienten solidamente los
principios de derecho subjetivo, universalidad, equidad, solidaridad y proximidad, sin que las coyun-
turas presupuestarias limiten la extension de estos derechos.

La necesaria regulacion de los derechos de las personas con discapacidad institucionali-
zadas. Las personas con discapacidad institucionalizadas se hallan en situacion objetiva de despro-
teccion en lo que a sus derechos humanos atafie. Las instituciones que acogen a personas con dis-
capacidad han de ser necesariamente espacios porosos a los derechos humanos, de los que es
titular la persona institucionalizada. Mientras existan establecimientos cerrados, el régimen de pro-
teccion de las personas en ellas acogidas ha de ser fundamental.

Necesidad de evitar “la desigualdad territorial”, a partir del despliegue del marco juridico
que garantice estos principios. Necesidad de una ley béasica estatal de servicios sociales, de la
que “cuelguen” los elementos basicos de las leyes de servicios sociales de las Comunidades
Autdénomas.

Necesidad de consolidar el modelo en las Comunidades Autdnomas antes de bajar al am-
bito local. Aunque es verdad que la reduccion de la vulnerabilidad pasa por acciones en lo local, es
necesario asentar el modelo en el nivel autondmico para su posterior despliegue a lo local.

Intensificar y consolidar la coordinaciéon entre lo social y lo sanitario. Las personas con de-
pendencia tienen necesidad de recursos de caracter social y de caracter sanitario. Actualmente cada
sistema “va por su lado”, de hecho en el proyecto de Ley apenas hay referencia al ambito sanitario.
Es preciso fomentar la coordinacion.

Necesidad de profundizar en la consideracion de la situacion de dependencia y de la auto-
nomia personal como un factor transversal al resto de politicas. Las politicas de reduccién de
la dependencia y promocién de la autonomia personal deben estar presentes en las politicas de vi-
vienda, cultura, pensiones, educacion, etc.

La valoracion de la autonomia personal y la dependencia debe incluir un Plan de Cuidados
integral, individualizado y transdisciplinar, donde participen y se incluyan tanto la persona que
precisa cuidados de larga duracién como su familia o persona cuidadora.

Se deben priorizar los servicios que permitan a las personas permanecer en su domicilio y
en su entorno.
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Si la opcion elegida es la provision de servicios, éstos deberan plantearse de manera flexible, adap-
tandose a las necesidades de la persona destinataria de los mismos y de su familia cuidadora y no al
reves.

Si la opcidn elegida en el proceso de atencion y cuidados, es familiar, consideramos necesario:

Elaboracién de una Carta de cuidadores/as y asistentes personales.

Valoracion del nivel de sobrecarga del cuidador/a y asistentes personales.

Regulacién legal en favor de los cuidadores y asistentes personales.

Provision de servicios a cuidadores y asistentes personales: formacion, prevencion de riesgos y
accidentes laborales.

Comentario general

Los profesionales y expertos que trabajan con, por y para las personas con discapacidad y en
situacion de dependencia, estamos convencidos de la necesidad de la implicaciéon de las per-
sonas afectadas en la lucha hacia la inclusion social. Por ello, la ayuda para la autonomia per-
sonal y para afrontar la condicion de dependencia deben contemplarse como un derecho irre-
nunciable de la ciudadania, reconociendo asimismo el valioso progreso social que la Ley de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia

y sus Familias significa.
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Notas
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Autonoma de Madrid (UAM). Asistente: Sara Olavarrieta. Psicéloga. Master en Valoracion de
Discapacidades. Universidad Auténoma de Madrid (UAM).Expertos: Francisco Rodriguez
Santos y Cristina Vera, Asociacion UnoMas: Asociacion de Expertos para el Estudio de la
Discapacidad. Catalina Alcaraz Escribano, Departamento de Personas Mayores - Cruz Roja
Espafiola; Demetrio Casado. Director del Seminario de Intervencion y Politicas Sociales (SI-
POSO).Elena Cruz, Técnico de la Fundaciéon ONCE, Estela Conde, Experto en Discapacidad
y Tecnologias, Universidad Politécnica de Madrid. Javier Albor, Federaciéon de
Organizaciones en favor de Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS Nacional); Luis
Gangoiti, Director Médico del Centro Estatal de Atencion al dafio Cerebral (CEADAC-IM-
SERSO).Miguel Querejeta Gonzalez, Médico Evaluador del Equipo de Valoracién y
Orientacion de Personas con Discapacidad del Departamento para la Politica Social de la
Diputacién Foral de Guiplzcoa; Rocio Fernandez-Ballesteros, Catedratica de Personalidad
y Tratamiento de (UAM) y experta en Gerontologia; Roser Romero, Confederacion
Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de Espafia (COCEMFE). Colaboraron tam-
bién: Marfa Fernanda Ayan San José, Directora de Programacion y Concertacion Asistencial
de la Obra Social Caja Madrid; Antonio Fuertes Zurita, Universidad Corporativa, Desarrollo y
Alianzas de Unién FENOSA; M2 Puerto Asensio, Fundacién Vodafone; y Susana Gende
Feely, Departamento de Intervencion Social, Cruz Roja Espafiola.
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pretende ser un avance clave en la investigacion social
en Espafa. El analisis estadistico realizado es detalla-
do, riguroso y complejo, asi como representativo de las
personas que viven en distintas situaciones de vulnera-
bilidad social: hombres y mujeres, menores, mayores y
adultos, con datos sociales, econdmicos, ambientales,
de vivienda, de situacion familiar, etc...; miles de per-
sonas que participan en programas de Cruz Roja en
todo el territorio espanol. El analisis social se centra en
la deteccidn de las principales variables de la vulnerabi-
lidad, exclusion social, y de los grupos o perfiles de
personas en riesgo. Por primera vez, se elabora tam-
bién un Indicador Global de Vulnerabilidad.

El Informe 2006 incluye ademas un estudio monografi-
co sobre la las personas en situacion de dependencia,
con dieciocho relatos de vida de personas afectadas, y
las recomendaciones de un panel de expertos.

es una investigacion original de Cruz Roja Espafnola. Se
acomparia con un CD, con la traduccion al inglés.
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