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A E\s personag
Introduccion

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a
las personas en situacion de dependencia sentaba las bases para garantizar como derecho
subjetivo y universal la atencion de las necesidades de apoyo de las personas en situacion

de dependencia mediante la creacion de un sistema de atencion mixto publico-privado bajo
el nombre de Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (en adelante, SAAD).

El dia antes de su publicacion, la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) aprobaba la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, ratificada posteriormente
por Espana, cuyo proposito (articulo 1) es “promover, proteger y asegurar el goce plenoy en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales por todas
las personas con discapacidad, y el respeto de su dignidad inherente”.

A pesar de la coincidencia temporal de ambas normas (o0 quizas por ello), su enfoque en
algunas cuestiones es diametralmente opuesto. Mientras que la Convencion esta inspirada
en los principios del paradigma de la autonomia personal y una perspectiva de derechos, la
comunmente denominada Ley de Dependencia aborda el binomio autonomia-dependencia
desde un enfoque asistencialista, adoptando una definicion restringida de la autonomia
personal (sobre todo en la cartera de servicios que daria respuesta a las necesidades de
apoyo), entendida como la capacidad de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria.
El proposito original que dio pie a la formulaciéon de esta ley era dar respuesta al incremento
de un grupo poblacional que, por el proceso de envejecimiento, se encontraban en situacion
de dependencia funcional, por lo que la realidad de otros colectivos, como las personas con
discapacidad intelectual o las personas con enfermedad mental, que precisaban de otro tipo
de apoyos para el gjercicio de su autonomia personal, s6lo quedo plasmada en la norma de
forma tangencial (articulo 2.4: “Necesidades de apoyo para la autonomia personal: las que
requieren las personas que tienen discapacidad intelectual o mental para hacer efectivo un
grado satisfactorio de autonomia personal en el seno de la comunidad”).

La propia concepcion inicial de la norma vy los recortes sufridos en las modificaciones
normativas realizadas posteriormente han definido el alcance del sistemay el desarrollo de
los servicios y prestaciones que ésta establecia, Io que ha proporcionado un acceso desigual

e insuficiente de las personas con discapacidad al sistema'y, en particular, de colectivos como
el de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Ademas, las diferencias entre
comunidades autdbnomas en la aplicacion y en los criterios normativos de acceso o de copago
han hecho aumentar dichas desigualdades y dificultan la determinacién y comparacién del
régimen juridico de la participacion econémica del beneficiario (Plena Inclusion, 2013).



Asi, atendiendo a los datos del estudio Todos somos Todos (Verdugo y Navas, 2016) que
analizaba los datos del cruce entre la Base Estatal de Personas con Discapacidad (BEPD) vy el
Sistema de Informacién del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SISAAD),
habria en ese momento un total de 200.027 personas con discapacidad intelectual con
certificado, de las cuales habian solicitado el reconocimiento de su situacion de dependencia
el 71,1% de aquellas con discapacidad severa o profunda (que son el objeto del citado estudio,
unas 30.378 personas), el 57,8% de aquellos con discapacidad moderada y sélo el 35,3% de
los que contaban con una discapacidad leve. De los que tenian reconocida una situacion de
dependencia, el 95,1% de aquellos con discapacidad intelectual severa y profunda recibia ya
una prestacion o servicio, el 85,1% de los que tenia una discapacidad intelectual moderaday
s6lo el 65,3% con discapacidad intelectual leve.

Si atendemos a los servicios y prestaciones recibidas, predominaban los primeros (dos de cada
tres reciben servicios) frente a las segundas (una de cada tres prestaciones). En concreto,

los recibidos mas habitualmente eran los servicios de atencion residencial, los centros de

dia y noche y la prestacion econémica por cuidados en el entorno familiar, cada una de ellas

en torno al 25-30% de los beneficiarios con discapacidad intelectual con prestacion. Por el
contrario, la proporcidon de personas que recibia un servicio de prevencion de las situaciones de
dependencia y promocion de la autonomia personal era significativamente menor (alrededor
del 6,5%) mientras que el disfrute de la prestacion econdmica de asistencia personal era
practicamente inexistente.

» LOs servicios menos prestados son
de prevencidn de las situaciones
de dependencia y promocion de la
autonomia personal, y el de asistencia
personal, practicamente inexistente

Por todo ello, desde Plena Inclusion se considerd necesario realizar un analisis mas exhaustivo
de la aplicacion y alcance del SAAD en relacion a las personas con discapacidad intelectual

o del desarrollo y sus familias para después plantear propuestas de mejora. El desarrollo

del estudio ha sido largo y complejo, contando con la participacion de las federaciones
autondémicas de Plena Inclusion, asi como de las entidades que las conforman.

Este documento, elaborado por el SIIS Centro de Documentaciéon y Estudios de la Fundacion
Eguia Careaga, presenta los principales resultados del estudio sobre la aplicacion del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD).



Objetivos y dimensiones de analisis

El presente informe analiza la situacion actual y el impacto de los servicios y prestaciones del
Sistema parala Autonomiay Atencion a la Dependencia (SAAD) en las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo y sus familias.

La finalidad principal del estudio era realizar una revision critica del sistema a la luz de la
Convencioén sobre los derechos de las personas con discapacidad de la ONU para dar soporte
empirico a las propuestas que se trasladen desde Plena Inclusion para la mejora del SAAD en
relacion con la cobertura y alcance del sistema para las personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo y/o sus familias.

El propésito es contar con una herramienta propositiva y de impacto, basada en evidencias
empiricas, que incida positivamente en la mejora de los servicios y prestaciones del SAAD para
las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y/o sus familias.

Los objetivos especificos del estudio han sido:

Identificar las cuestiones clave del funcionamiento del SAAD para las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y/o sus familias,
en cuanto al procedimiento de valoracion, la prestacion de servicios, la
posibilidad de eleccién de los servicios o prestaciones, las intensidades y
dimensiones de apoyo o la participacion econémica, entre otras.

Conocer la evolucion del SAAD vy las diferencias en su implementacion
entre comunidades auténomas en las prestaciones y servicios recibidos
por las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y/o sus
familias.

Detectar las fortalezas y debilidades del SAAD en relacién con este
colectivo, de cara a plantear posibles modificaciones en el sistema.

Conocer las percepciones y vivencias de las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo y/o sus familias durante el proceso de
valoracion y durante el disfrute de la prestacion o servicio.



Las dimensiones de analisis que se plantean son las siguientes:

Cuadro 1. Dimensiones de andlisis del estudio.

(7 — — ™
( Procedimiento administrativo )

Duracion del proceso de valoracion y reconocimiento de la situacion de dependencia.
Adecuacion del baremo de valoracion y su aplicacion.

Revisiones de oficio y modificaciones en el grado.

Posibilidades de eleccion de servicio/prestacion.

Solicitudes en espera.

Tiempo esperado para el disfrute del servicio/prestacion tras valoracion.

Lista de espera para el disfrute del derecho.

Coordinacion interterritorial para el traslado de expediente.

Trato e informacion recibida durante el proceso.

(—\\/ooooooooo
AN

Prestaciones y servicios )

Servicios recibidos.

Intensidad del servicio.

Diferencias por variables (CCAA, grado, edad, etc.).

Posibles modificaciones/cambios de servicio recibido.

Satisfaccion con el servicio recibido.

Adecuacion del servicio recibido a las necesidades de la persona.

Servicio nuevo o recibido con anterioridad a la valoracién de dependencia.
Mejora de la calidad de vida con el servicio recibido.
Compatibilidad/incompatibilidad de servicios.

Entidad prestadora de los servicios.

.
(Partlupaoon econdmica del beneﬁaarlo)

Si cuenta o no con ella y cuantia aproximada.

Comparar participacion econdémica (por territorios, tipo de servicio, otras variables).
Coémputo del patrimonio protegido.

Limites de aportacion.

Reserva para gastos personales.

Valoracion de la participacion econémica (de acuerdo o no, si es justa o excesiva, etc.).

N /




Las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo en el SAAD

1. Metodologia del estudio

Para dar respuesta a los objetivos del estudio y las diferentes dimensiones de analisis, se
plante6 un abordaje metodolégico plural que combinaba el analisis y revision de fuentes
secundarias”, el desarrollo de una encuesta principalmente cuantitativa dirigida a las personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo y/o sus familias y una encuesta dirigida a
profesionales del sector que combinaba informacidn cuantitativa y cualitativa.

n Analisis y revision de fuentes secundarias

Con la base de datos sobre politicas sociales y discapacidad de la que dispone el SIIS Centro de
Documentacion y Estudios como punto de partida, se ha realizado un analisis de la literatura
especializada mas reciente sobre atencion a la dependencia y sobre discapacidad intelectual o
del desarrollo, lo cual ha posibilitado la identificacion de los elementos mas importantes para
el analisis subsiguiente, dando especial importancia a los estudios y la documentacion previos
sobre el tema realizados por Plena Inclusion.

H Encuesta a profesionales

Con esta técnica se ha podido dar respuesta a algunos de los objetivos especificos del estudio.
En concreto, se ha podido identificar, desde el punto de vista de los y las profesionales
(fundamentalmente trabajadores/as sociales) que han acompanado a la persona con
discapacidad intelectual o del desarrollo durante el proceso de valoracion o que trabajan en
servicios de apoyo al colectivo, cuales son las cuestiones clave en el acceso al SAAD por parte
de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo: dificultades experimentadas
durante el procedimiento de valoracion, evolucion del SAAD, idoneidad de prestacionesy
servicios asignados, la posibilidad de eleccidon de los servicios o prestaciones, adecuacion de
intensidades y dimensiones de apoyo, desigualdades percibidas, etc.

En el cuestionario de esta encuesta a profesionales se han combinado preguntas cuantitativas
(cerradas) y cualitativas (abiertas) que han permitido conocer con una mayor amplitud y
precision la realidad del proceso de valoracion de dependencia desde el punto de vista de éstos.



El diseno del cuestionario ha contado con el visto bueno previo de Plena Inclusidon y, para su
validacion, se ha implementado una prueba piloto con varios profesionales.

El tamario total de la muestra ha sido de 319 profesionales, muy por encima de los 200
previstos. La muestra no se ha seleccionado de forma probabilistica, sino que se ha realizado
un muestreo estructural o intencional, utilizando como criterio de seleccién que fueran
profesionales de las federaciones autondémicas o entidades asociadas que trabajaban
estrechamente en temas relacionados con el SAAD (ya fuera de apoyo en el proceso de
tramitacién y valoracion o en la prestacion de servicios de atencion a la dependencia). Ademas,
también se ha asegurado que hubiera representacion de todas las federaciones autonémicas.
Tanto la administracion como recogida de los cuestionarios ha sido facilitada por Plena
Inclusion y sus federaciones, los cuales, una vez obtenidos, hizo llegar al SIIS Centro de
Documentacion y Estudios para su codificacion, tabulacion y posterior analisis.

1.2.1. Caracteristicas de la muestra recogida de profesionales
A continuacion, se muestran las caracteristicas sociodemograficas de la muestra de 319
profesionales que han contestado al cuestionario.

Se puede observar, en primer lugar, que la muestra esta muy feminizada. Cuatro de cada cinco
profesionales, exactamente un 82,5% son mujeres, distribucion similar a la de los profesionales
del sector.

Grafico 1. Distribucién de profesionales encuestados por sexo.

17,5%

B Mujeres
[l Hombres

82,5%

Fuente: Elaboracién propia

Si atendemos a su composicion en funcion de la edad, observamos que una mayoria de
profesionales se hallan entre los 36 y los 50 anos (52,4%). El 36,5% cuenta con 35 anos 0 mMenos
y un grupo mas reducido (el 11,1%) esta por encima de los 50 anos.

Grafico 2. Distribucién de profesionales encuestados por edad.

12,8%

Entre 36 y 50

B Hasta3s
B 510maéas

33,5% 53.7%

Fuente: Elaboracién propia



En cuanto a la composicion de la muestra por comunidades auténomas,
podemos observar en términos generales un mayor porcentaje de profesionales encuestados
en aquellas comunidades que tienen mayor tamano de poblacion. Cabe destacar, por un lado,
que, pese a haber tratado de lograr cierta representatividad (proporcional a la distribucién de
la poblacién), en alguna comunidad autébnoma como Navarra no se ha llegado a recibir ningdn
cuestionario; por otro, se da el caso de comunidades especialmente representadas (p. ej.
Castilla la Mancha) o infrarrepresentadas (p. ej. Pais Vasco o Extremadura).

Tabla1. Distribucion de profesionales encuestados por comunidades auténomas.

Porcentaje
Andalucia 10,8%
Aragon 1,6%
Principado de Asturias 3,5%
Islas Baleares 3,2%
Islas Canarias 3,5%
Cantabria 0,9%
Castilla-La Mancha 13,0%
Castillay Lebn 6,0%
Cataluna 2,8%
Extremadura 2,5%
Galicia 6,3%
La Rioja 1,3%
Comunidad de Madrid 15,5%
Regién de Murcia 4'7%
Comunidad Foral de Navarra 0%
Pais Vasco 1,6%
Comunidad Valenciana 19,6%
Ciudad Auténoma de Ceuta 2,8%
Ciudad Auténoma de Melilla 0,3%

Fuente: Elaboracién propia
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Si se analiza la distribucion de los profesionales encuestados por categorias profesionales,
agrupadas en grandes grupos, observamos que la mayor proporcion la representan los
trabajadores sociales (un 46,3%). Los directores o gerentes representan el 14,7% de los
encuestados, mientras que otros profesionales técnicos cualificados (con perfiles muy
variados) representan el 24,9%. En el caso de los trabajadores no cualificados, estos
representan al 14,1% de los profesionales encuestados.

Grafico 3. Distribucion de profesionales encuestados por puesto de trabajo.

(o) B Trabajadores/as sociales
14,7%

B Otros técnicos profesionales cualificados
B Trabajadores no cualificados
B Directores o gerentes

14,1%

24,9% 46,3%

Fuente: Elaboracién propia

ﬂ Encuesta a personas con discapacidad intelectual y sus familias

Aunque la informacion obtenida por la encuesta a profesionales resulta de gran relevancia,
su alcance es complementario a la realizacion de la encuesta a las personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo y sus familias, que cuentan con valoracion de dependencia (o que,
al menos, se encuentran en situacion o ya en proceso de recibirla, o bien son susceptibles de
recibirla).

La realizacion de la encuesta contaba con la dificultad previa de no conocer con exactitud el
universo poblacional del estudio, puesto que no existen registros de datos homogéneos de
las entidades y federaciones que conforman Plena Inclusion para conocer cuantas personas
con discapacidad intelectual son usuarias de Plena Inclusion. La dificultad a la hora de conocer
con precision el universo poblacional, ha conllevado la realizacion de un muestreo por
cuotas partiendo de las citadas variables clave como la comunidad auténoma (o federacion
de pertenencia), la edad, el sexo, el grado de discapacidad y el tamano poblacional donde la
persona reside, si bien buscando previamente un acercamiento a través de las federaciones al
ndmero de personas usuarias.

A continuacion, detallamos el procedimiento realizado para determinar la poblacién, calcular
el tamano muestral y realizar el trabajo de campo
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1.3.1. Universo poblacional, calculo del tamafo muestral y trabajo de campo.

Tras la reunién con las federaciones autonémicas se decidid que el universo muestral

del estudio fueran todas las personas a las que se presta apoyo desde de Plena Inclusion,
independientemente de si eran 0 no beneficiarios del SAAD y que, con la colaboraciéon de
todas las federaciones y de las asociaciones que conforman las mismas, se podria alcanzar una
muestra de 2.400 personas, lo que en el supuesto de que se realizara un muestreo aleatorio
simple (en el que se garantizara la aleatoriedad en la seleccion de las unidades muestrales)

y con un nivel de confianza del 95%, el intervalo de confianza o margen de error seria del +
1,96%.

Sin embargo, al carecer de un registro con todas las unidades participantes del universo

no es posible hacer un muestreo aleatorio. En ese sentido, para garantizar la mayor
representatividad posible de las unidades muestrales seleccionadas, lo mas idéneo hubiera
sido realizar un muestreo estratificado en el que se escogieran estratos internamente lo mas
homogéneos posible y externamente lo mas heterogéneos posible, estratificando por variables
clave como la comunidad auténoma (o federacion), la edad, el sexo, el grado de discapacidad
y el entorno (rural o urbano). A partir de este planteamiento, la muestra se distribuiria a

partir de los estratos delimitados. Como no se ha podido realizar un muestreo probabilistico-
aleatorio de estas caracteristicas por carecer de registros de las unidades que forman parte del
universo, se ha optado por realizar un muestreo por cuotas partiendo de las citadas variables
clave que se utilizarian en el muestreo estratificado: CCAA, edad, sexo, grado de discapacidad
y entorno (rural, intermedio o urbano).

Para ello se solicité a las federaciones que nos facilitaran los datos de sus usuarios
desagregados por las citadas variables. De un modo 6ptimo, cruzando edad, sexo y grado de
discapacidad, y, de un modo minimo, dando la distribucidon de los datos por cada variable. De
esta manera, se podia plantear una muestra que representara, al menos proporcionalmente (si
bien no probabilisticamente), al universo poblacional de Plena Inclusion.

La suma de todos los datos recogidos a partir de las federaciones de Plena Inclusion nos da
un total de 56.639 personas con discapacidad intelectual o del desarrollo a las que se presta
apoyo, si bien la calidad de los datos recogidos por federaciones es desigual, lo que ha incidido
negativamente en el calculo del tamano muestral.

La mayoria de las CCAA no ha podido facilitar los datos de todas las personas a las que

se presta apoyo, incluso muchas de ellas han facilitado datos de un nimero muy bajo de
personas, teniendo en cuenta la proporcion de entidades de las que han podido recoger
datos, menor del 50%-60% de las que conforman la federacién correspondiente. Incluso,

para algunas federaciones, por la infrarrepresentacion de personas, se sospecha que los datos
recibidos no son tanto de todas las personas a las que presta apoyo Plena Inclusion sino de
personas beneficiarias que a su vez también los son del SAAD, cuando la informacion prevista
para calcular el universo poblacional era la de cuantificar a toda la poblaciéon a la que se presta
apoyo.

De la misma manera, muchas de las CCAA no han facilitado los datos 6ptimos (es decir,
cruzando datos de poblacién por variables), sino que Gnicamente han facilitado los datos
minimos o han facilitado los 6ptimos de manera incompleta, lo que no permitia un cruce de
datos riguroso.
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Tampoco se han obtenido los datos minimos de algunas CCAA para determinadas variables
como grado de discapacidad (ni Castilla y Ledn, ni Extremadura facilitan datos), o entorno
rural/ urbano (no facilitan datos ni Baleares, ni Cantabria, ni Galicia). También para algunas
comunidades autbnomas no figuraban datos para algun grupo de edad concreto (por
gjemplo, Castilla y Ledn no distinguia edades a partir de los 20 anos) o agrupaban las edades
de otro modo. Asimismo, existen inconsistencias en los datos en funcién de cada variable,
obteniéndose asi un universo de 56.639 personas en funcion del sexo, de 55.353 para la edad,
de 47.268 para el grado de discapacidad o de 46.630 para el entorno rural/urbano. Por esta
razon, se intentd calcular la muestra definitiva y adaptar la peticion de cuestionarios a cada
federacion teniendo en cuenta las limitaciones existentes.

Esto ha redundado negativamente en la calidad del universo poblacional obtenido (pues no
es “real” sino una aproximacion incompleta) y repercutido a posteriori en el tamano de la
muestra y su representatividad. No obstante, a pesar de esas limitaciones, se ha de poner

en valor el esfuerzo realizado por parte de las federaciones para obtener los datos, lo que
puede ser un primer paso para crear un registro de personas a las que se presta apoyo que
permita conocer mejor a la poblaciéon y poder plantear para el futuro estudios y analisis de sus
caracteristicas sociodemograficas, necesidades y servicios que permitan evaluar la atencion
ofrecida y plantear mejoras que redunden positivamente en su calidad de vida.

En cuanto al trabajo de campo, tanto la administracién como la recogida de los
cuestionarios ha sido realizada por Plena Inclusion que, una vez obtenidos, los hizo llegar
al SIS Centro de Documentacién y Estudios para su codificacién, tabulacion, depuracion y
analisis estadistico.

1.3.2. Caracteristicas de la muestra de personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo.

La muestra definitiva de personas encuestadas se componia de un total de 1.282 personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo participantes de las entidades de Plena Inclusion,
obtenida a través de un muestreo por cuotas remitidas a las federaciones a partir de los
datos poblacionales facilitados por las mismas. En el supuesto de que se hubiera realizado

un muestreo aleatorio simple, para una poblacion de 56.639 personas (dato obtenido de la
suma de personas a las que se presta apoyo, facilitados por cada federacién), con un nivel de
confianza del 95%, esto supondria un intervalo de confianza del + 2,71%.

A continuacioén, vamos a analizar las principales caracteristicas sociodemograficas de la
muestra de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Atendiendo al sexo, la muestra se compone de un 51,1% de hombres y un 48,9% de mujeres,
lo que implica una mayor representacion de mujeres encuestadas que la que existe en el
conjunto total segun los datos facilitados (un 58% de hombres y un 42% de mujeres).

Tabla 2. Distribucion de la muestra por sexo. 5 ,
Fuente: Elaboracién propia

Hombre 649 51,1%
Mujer 621 48,9%
TOTAL 1.270 100%
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Por edades, el 2,8% tendria 6 anos 0 menos (y, por tanto, susceptibles de recibir atencién
temprana), el 16,2% tendria entre 7 y 21 anos, el 40,0% tendria entre 22 y 40 anos, el 32,2%
entre 41y 59 anos y el 8,7% tendria 60 anos o mas. La distribucién de la muestra por edades es
similar a la existente en los datos de poblacion que sirvieron de base para obtener la muestra.

Tabla 3. Distribucion de la muestra por edad.

Deoab 34 2,8%
De 7a 21 195 16,2%
De 22 a 40 482 40%
De 41a 59 388 32,2%
60 0 mas 105 8'7%
TOTAL 1.204 100%

Fuente: Elaboracién propia
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Si bien han podido recabarse datos de todas las comunidades y ciudades auténomas (Tabla 7),

en el caso de Navarra apenas se ha obtenido un cuestionario, lo que supone un 0,1% del total
cuando en principio le correspondian el 6,4% de los mismos. Otras comunidades auténomas
como Andalucia (3,8% en la muestra frente al 5% en la poblacion —ya de por si infracontabilizada),
Aragon (0,7% frente al 2,3%, con apenas 9 cuestionarios) o Castillay Leon (4,5% frente a 9,9%),
también han quedado infrarrepresentadas con respecto al peso especifico de sus personas
beneficiarias en el conjunto de las personas a las que presta apoyo Plena Inclusion.

Tabla 4. Distribucion de la muestra por comunidades autébnomas.

Porcentaje Frecuencia
Andalucia 3'8% 49
Aragén 0,7% 9
Principado de Asturias 2,5% 32
Islas Baleares 13,3% 170

Islas Canarias

2,9% 37

Cantabria

3.4% 43

Castilla-La Mancha

5,2% 67

Castillay Ledn

4,5% 57

Catalufia 9% 115
Extremadura 4,5% 53
Galicia 11,3% 145
La Rioja 1,8% 23
Comunidad de Madrid 19,6% 251
Region de Murcia 4% 51
Comunidad Foral de Navarra 0'1% 1
Pais VVasco 7,1% o1
Comunidad Valenciana 5,9% 76
Ciudad Auténoma de Ceuta 0,2% 2
Ciudad Auténoma de Melilla 0,2% 3
TOTAL 100% 1.280
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Si atendemos al grado de discapacidad de la muestra, el 22,9% contaria con una discapacidad
de entre el 33y el 64%; el 36% contaria con una discapacidad de entre el 65y el 74%; y el 41,1%
con una discapacidad del 75% o mas. En ese sentido, el peso especifico de las personas con
discapacidad entre el 65y el 74% vy, sobre todo, del 75% 0 mas seria mayor que en el conjunto
de la poblacién a la que se presta apoyo desde Plena Inclusién, quizas por la preferencia en

la seleccidn de las unidades muestrales por parte de las entidades y las federaciones entre
aquellas personas que eran beneficiarias del SAAD.

Tabla 5. Distribucion de la muestra de participantes por grado de discapacidad.

_ Frecuencia Porcentaje
Entre 33y 64% 288 22,9%
Entre 65 74% 453 36%
75% 0 més 517 41,1%
TOTAL 1.258 100%

Fuente: Elaboracién propia

Por ultimo, cabe destacar que el 59,7% de las personas con discapacidad encuestadas tiene
modificada la capacidad de obrar.

Tabla 6. Distribucion de la muestra de participantes segin modificacion
de la capacidad de obrar.

Si 741 59,7%
No 50O 40,3%
TOTAL 1.241 100%

Fuente: Elaboracién propia

1.3.3. El cuestionario a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y
sus familias.

El cuestionario dirigido a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias
fue adaptado a lectura facil por la cooperativa Altavoz, para facilitar la respuesta directa de las
personas encuestadas con discapacidad intelectual o del desarrollo, ya fuera con o sin apoyos
de otras personas, y evitar o reducir la respuesta por parte de proxys u otros informantes.

No obstante, dada la complejidad del mismo y los contenidos sobre los que preguntaba, esto
es, aspectos relativos al uso y funcionamiento del SAAD y sus servicios y prestaciones, la
adaptacion a lectura facil ha podido conllevar problemas de precision.
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Antes del inicio del trabajo de campo, se desarroll6 una prueba piloto en Plena Inclusion
Castillay Ledn, para comprobar si el lenguaje utilizado en ambos cuestionarios era
suficientemente comprensible o no para sus destinatarios. Para comprobar la adecuacion
del cuestionario y/o las dificultades de respuesta que pudiera entranar, se administro el
cuestionario para que contestaran personas con discapacidad intelectual o del desarrollo
con apoyo de técnicos, personas con discapacidad intelectual o del desarrollo con apoyo de
familiares y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo de forma autonoma. Tras
la prueba piloto se recomend6 que la opcidn de respuesta preferente fuera la de la persona
con discapacidad intelectual o del desarrollo con el apoyo de un técnico, administrando el
cuestionario en las propias entidades, si bien teniendo en cuenta en la respuesta toda la
documentacion relativa al SAAD (valoracion, servicio, revisiones, etc.) con la que contase la
personay en las preguntas relacionadas con el entorno familiar o la capacidad econémica, a la
familia. En el caso de las personas con mayores necesidades de apoyo o mayores dificultades
de comprension, se solicitaba que en la cumplimentacién de todo el cuestionario estuvieran
también presentes sus familias.

Una vez realizado el trabajo de campo de la encuesta y recogidos los cuestionarios, si
analizamos la informacion segun el informante podemos constatar que en mas de un 50%
de los casos fue contestado por la persona con discapacidad intelectual o del desarrollo (un
52,4%), principalmente con el apoyo de un técnico (37,3%), sequido del apoyo de un familiar
(10,5%) y de manera autdbnoma un 4,6% de los casos. En el 47,6% de los casos en que ha
contestado otra persona, en su mayoria lo ha hecho un familiar (43,1%), por lo general la
madre (en mas del 60% de los casos), y un 4,5% por un tercero, que solia ser el tutor/a o un
trabajador/a social.

Tabla 7. Distribuciéon de la muestra segan informante.

Frecuencia  Porcentaje

Soy una persona con discapacidad o
intelectual o del desarrollo y contesto 59 4:6 )
sola este cuestionario

Soy una persona con discapacidad

intelectual o del desarrollo y contesto 134 10 5%
este cuestionario con apoyo de un !
familiar

Soy una persona con discapacidad

intelectual o del desarrollo y contesto 6 %
i o
este cuestionario con el apoyo de un 47 37,3

profesional
Soy un familiar 550 43,1%
Soy otra persona 57 4,5%
Total 1.276 100%

Fuente: Elaboracién propia
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un problema fundamental de las preguntas adaptadas a lectura facil es que, en
dicha adaptacion, al simplificar las preguntas para que fueran mas facilmente comprensibles,
en ocasiones se reducia la precision y aumentaba la ambigliedad para el informante acerca
de lo que se queria preguntar, dado el componente técnico relativo al SAAD de algunas de las
preguntas, conllevando errores de interpretacion en las respuestas. Si bien en la prueba piloto
esto no se constatd, en la medida en que el cuestionario se autoadministraba aumentaban los
errores de interpretacion o el desconocimiento de la nomenclatura de servicios y recursos del
sistema, asi como confusiones relativas a la ambiguedad de la pregunta simplificada.

En este estudio ha habido algunas cuestiones, como en el caso de las prestaciones vinculadas
al servicio, que era particularmente dificil distinguirlas de las prestaciones de atencion directa.
Asi como poder precisar detalles con cierta exactitud a pesar de que se les solicitaba que
tuvieran la documentacién consigo en el momento de contestar al cuestionario. La propia
extension del cuestionario (que siendo en lectura facil requiere aln mas extension y “papel”) ha
podido afectar tanto a la respuesta, como a su calidad y a su precision. Para futuras ocasiones,
por lo tanto, seria recomendable que se priorizaran aquellas cuestiones de mayor interés para
el estudio.

También en el caso de la respuesta del proxy, sobre todo familiar (madre), y a pesar de que

el cuestionario indicaba en varias ocasiones que las preguntas se refieren en exclusiva a la
persona con discapacidad, se ha constatado que ha habido confusion en alguna respuesta,
como por ejemplo en los datos demograficos, dandose en la respuesta la edad o el sexo del
familiar en lugar del de la persona, lo que ha afectado a la caracterizacion sociodemografica de
la muestra aunque, en buena parte de los casos, ha podido ser detectado. El uso del proxy hace
en muchas ocasiones que sea su opinion la que aparece reflejada en lugar de la de la persona
encuestada. Sin embargo, su figura no deja de ser de vital importancia en la respuesta a los
cuestionarios dado que es un apoyo fundamental para la comprension de algunas preguntas,
sobre todo para aquellas personas con mayores dificultades de comprension lectora, o

para tener acceso a determinadas informaciones de las que las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo no es frecuente que tengan conocimiento o constancia, como por
ejemplo, las econémicas o algunas relativas a servicios y recursos. En ese sentido, la figura

del proxy en los cuestionarios a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo ha

de transformarse, pasando de ser un sustituto en la respuesta a un apoyo o facilitador de la
misma, como ya se constatod desde la prueba piloto.

Para futuras investigaciones, el retoes plantear un cuestionario en lectura facil que

a la par que sea facilmente comprensible para la respuesta directa de las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo, sea lo suficientemente riguroso y preciso en los
contenidos que se quiere preguntar, sobre todo si se trata de aspectos técnicos, de recursos,
servicios u otras cuestiones que conllevan cierto grado de complejidad.

19



Las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo en el SAAD

2. Un acercamiento al Sistema
para la Autonomia y Atencion a
la Dependenciay la atencion a

las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo

Antes de analizar los resultados del estudio y de las encuestas desarrolladas, conviene
conocer el estado de la cuestion de la aplicacion del Sistema para la Autonomia y Atencion

a la Dependencia (SAAD) para, en particular, comprender como su génesis, desarrollo

y dificultades de aplicacion han podido incidir en la cobertura de las necesidades de las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Por lo tanto, en esta aproximacion
analizaremos tanto los origenes como el desarrollo del sistema; la evolucion en el nimero de
usuarios; los costes, la financiacién y el copago; las prestaciones econémicas y/o de servicios,
etc. También analizaremos el sistema desde una perspectiva comparativa internacional, de
modo que puedan observarse diferencias en la cobertura de los cuidados de larga duracion
en otros paises de la UE y la OCDE. Por ultimo, nos hemos centrado en la situacion particular
de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo en el marco del SAAD, teniendo
en cuenta como las visiones de la discapacidad intelectual o del desarrollo, asi como de los
modelos de apoyo y de la autonomia personal se han transformado, lo que ha de implicar a
la postre cambios en el proceso de valoracion, los servicios y prestaciones dirigidas a estas
personas y sus familias.

El Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD):

origenes y evolucion

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia (en adelante LAPAD), formulada como base para las
garantias del derecho subjetivo y universal a la atencidn de las necesidades de apoyo de las
personas en situacion de dependencia, se llevo a cabo a través de la creacion de un sistema de
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atencion mixto publico-privado: el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia
(SAAD). Los grandes cambios sociodemograficos y sociales que se estaban desarrollando

en nuestro pais, en particular el incremento de la esperanza de vida y el envejecimiento
poblacional, pusieron de relieve la necesaria creacion de dicho sistema, que empez6 a dar
respuesta (no siempre completa o satisfactoria) a las necesidades de las personas que se
encontraban en situaciones de dependencia funcional para realizar sus actividades de la vida
diaria.

Asi, Rodriguez Cabrero (2006) consideraba entonces el anteproyecto de ley espanol como
consecuencia de dos procesos: a) El debate politico y cientifico dirigido hacia el desarrollo

del Estado de Bienestar en el area del cuidado personal y socio-sanitario (esta influencia
puede notarse en el Libro Blanco de la Dependencia); y b) Un “marco concreto institucional

del sistema de servicios sociales de nuestro pais en su doble dimensién historica (sistema
asistencial) y competencial (sistema descentralizado basado en las competencias exclusivas de
las Comunidades Auténomas (en adelante, CCAA). junto a un sistema de servicios sociales de
la Seguridad Social transferido en gran medida, pero con competencias propias)” (Rodriguez
Cabrero, 2006: 206).

Ya en sumomento Rodriguez Cabrero (2006: 43) adelantaba algunos problemas del SAAD
antes de su creacién, como la “inercia latente del asistencialismo en el campo de los servicios
sociales tanto en la vision incompleta de la universalidad y de la solidez del derecho subjetivo
en el anteproyecto como en la garantia de prestaciones suficientes por el Estado y en la
posicion de la persona en situacion de dependencia dentro del sistema” (Rodriguez Cabrero,
2006: 43), asi como la necesidad de “abordar con mayor rigor los problemas de eficacia:
coordinacion institucional entre Administraciones Publicas y coordinacion funcional con el
sistema sanitario, es decir, la aplicacion de una coordinacion imperativa compatible con el
sistema competencial actual y una coordinacion de recursos sociales y sanitarios en el disefo
de los planes de intervencion social” (Rodriguez Cabrero, 2006: 43).

Si ya el sistema adolecia de algunos problemas importantes desde su nacimiento, seis

anos mas tarde las medidas de estabilidad presupuestaria incluidas en el Real Decreto-ley
20/2012, de 13 de julio, de medidas para garantizar la estabilidad presupuestaria y de fomento de

la competitividad, junto con las contenidas en las Leyes de los Presupuestos Generales del Estado
(2012-2014) asestaron un duro golpe a la proteccion social establecida por la Ley de Promocion
de la autonomia Personal y Atencién a la Dependencia de 2006. Estas no solo introdujeron
medidas de recortes presupuestarios, sino que ademas removieron los objetivos asistenciales
de la Ley (Montserrat, 2014). Estas medidas del RDL 20/2012, supusieron, de acuerdo con

Julia Montserrat (2015), 1a “refundacion de la LAPAD", ya que: a) modificaron la estructura
asistencial reduciendo intensidad y calidad de las prestaciones, b) disminuyeron la financiacién
del nivel minimo garantizado, y c) exigieron a los usuarios una mayor proporcion de
contribucién propia para la prestacion de los servicios mediante el mecanismo de los copagos.

En este sentido ahonda el Informe de la Comision para el Analisis de la situacion del

Sistema de Dependencia que dedica un apartado a las modificaciones sufridas por el

Sistema desde la entrada en vigor de la Ley: introduccion del plazo suspensivo maximo de

2 anos entre el reconocimiento del derecho a la prestacion y su efectividad, la supresion

de los niveles asociados a los grados de dependencia, reduccién de intensidades en los
servicios, determinacion del régimen de incompatibilidad entre servicios y/o prestaciones,
endurecimiento de los requisitos y condiciones de la prestacion por cuidados en el entorno
familiar, modificacion del régimen de cotizacion para las personas cuidadoras no profesionales,
aplazamiento y periodificacion de los abonos retroactivos de prestaciones, cambios en el
calendario de implantacion, nueva regulacién del nivel minimo y suspension del nivel acordado
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a partir de 2012, reducciéon cuantias prestaciones econémicas, entre otras (Comision para el
Analisis de la situacion del Sistema de Dependencia, 2016).

Ese objetivo de reduccion del gasto publico en la atencion a la dependencia mediante la
modificacion de la LAPAD supuso que el gasto publico se mantuviera practicamente constante
en los tres ejercicios siguientes (2012, 2013 y 2014) y que se reestructurara la proporcion entre
las prestaciones de forma que se redujera el gasto en prestaciones econoémicas de cuidados en
el entorno familiar (PECEF) y se aumentara el gasto en servicios lo que podria haber supuesto
una tendencia al alza o, al menos, la persistencia de los procesos de institucionalizacion entre
las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, como reflejan los datos de Todos
Somos Todos (Verdugo y Navas, 2016). Esto también se tradujo, segin Montserrat, en “dejar
sin prestacion a mas de medio millén de personas con dependencia moderada y contener

la entrada al Sistema de personas en situacion de dependencia que por Ley ya podian ser
beneficiarios” (Montserrat, 2015: 27).

En la actualidad, si bien a pequenos pasos parecen estar recuperandose las actuaciones

y la incorporacion de beneficiarios al sistema a niveles previos a la crisis. Ademas, se ha
promulgado el Real Decreto-ley 6/2019, de 1 de marzo, de medidas urgentes para garantia de la
igualdad de trato y de oportunidades entre mujeres y hombres en el empleo y la ocupacién, en cuya
Disposicion adicional decimocuarta, se aborda el Régimen juridico de los convenios especiales

de los cuidadores no profesionales de las personas en situacion de dependencia. Con este Real
Decreto-ley se trata de retornar al sistema inicial en el que las cotizaciones de las cuidadoras
no profesionales (con prestacion para cuidados en el entorno familiar concedida por el SAAD)
eran asumidas integramente por la Administracion.

2.1.1. EI SAAD en perspectiva internacional

El desarrollo en Espana del sistema de atencidon a la dependencia tiene cierto desfase con
respecto a sus homaélogos europeos. Su implementacion tardia ha supuesto, en primer lugar,
un largo periodo de desatencion vy, en segundo lugar, cierto retraso respecto de los avances
universalistas de modelos internacionales. La ventaja es que un gran nimero de paises pueden
servir como referente para el desarrollo del modelo espanol, del SAAD, inspirando sus posibles
mejoras.

En el contexto europeo se han dado cuatro grandes modelos de proteccién social a

la dependencia: “el modelo universal nordico, el modelo universal de Seguridad Social
continental, el modelo asistencial-liberal de los paises anglosajones y el modelo asistencial de
los paises del Sur de Europa. Cabria anadir un quinto modelo que seria el de los paises del Este
miembros de la UE, si bien entre ellos existe una amplia diversidad”. (Rodriguez Cabrero, 2006:
27). Entre ellos observa lo que denomina factores de convergencia y de diferenciacion.

I. Convergencia:

“La presion del envejecimiento de la poblacidbn como causa que acelera la puesta en marcha
sistemas de cuidados de larga duracion, tendencia a la universalizacion de prestaciones
protectoras de las situaciones de dependencia en el seno de los Estados de Bienestar,
apoyados en sistemas de atencion sanitaria universal, que tienden a financiar unas
prestaciones basicas en servicios y monetarias que incluyen el copago y que son gestionadas
en el ambito municipal” (Rodriguez Cabrero, 2006: 30-31)

22



Il. Diferenciacion:

“Filosofias protectoras diferentes que se traducen en modos de regulacion, cobertura,
elegibilidad, tipo de prestaciones, consideracion de la importancia de los cuidados informales,
financiacion y gestion que varian entre modelos” (Rodriguez Cabrero, 2006:31). Los rasgos de
diferenciacidon mas caracteristicos de cada modelo son: a) Nordico: basados en una filosofia,
en palabras de Rodriguez Cabrero, de «ciudadania social», donde la proteccion social se efectia
alo largo de todo el ciclo vital; b) Continental: o de Seguridad Social (Alemania, Francia,
Luxemburgo, Austria, Flandes), basados en el «principio de subsidiariedad». “Los sistemas
publicos de proteccion social a la dependencia tienen como objetivo apoyar a la familia
cuidadoray, por tanto, el sistema protector reconoce el papel de la misma'y la posibilidad de
elegir y combinar servicios y prestaciones monetarias en los distintos niveles de dependencia”
(Rodriguez Cabrero, 2006: 32); ¢) Liberal-asistencial: por ejemplo en Reino Unido e Irlanda,
“sistema basado en la prueba de recursos que reconoce, en su caso, prestaciones a la persona
en situacion de dependencia y al cuidador. Se financia con impuestos y copago” (Rodriguez
Cabrero, 2006: 33); d) Familiar-asistencial: tipico del Sur de Europa, “modelo de proteccion
social en el que la mujer asume como cuidadora principal la carga mayor de los cuidados
personales”, “modelo de proteccion publico es mixto: prestaciones monetarias de la Seguridad
Social de orden contributivo y no contributivo y servicios sociales municipales” (Rodriguez
Cabrero, 2006: 33). En este modelo, el “sistema de servicios sociales esta descentralizado:

las CCAA tienen la competencia exclusiva en el mismo y los ayuntamientos son la puerta de
entrada en la mayoria de las prestaciones” (Rodriguez Cabrero, 2006: 34).

Los recortes presupuestarios no han sido exclusivos del caso espanol. Si bien no todos se han
traducido de la misma manera, los recortes afectaron a la practica totalidad de los estados
europeos. Como nos sefala Montero en su estudio para Actas de la Dependencia (2014), en

el que comparan los casos de Espana y Alemania (un modelo familiar-asistencial frente a uno
continental) “mientras que el modelo aleman —con todas sus limitaciones— se encuentra en
un proceso lento de ampliacién de derechos y prestaciones, el sistema espanol se encuentra
en una profunda crisis institucional y financiera que podria cuestionar lo creado desde 2007"
(Montero, 2014: 23). De hecho, coincidiendo con las observaciones de Vila (2013), sitda los retos
del SAAD en “el modelo de gobernanza creado por la LAPAD y los profundos recortes que
cuestionan la viabilidad del SAAD" (Montero, 2014: 19).

La tendencia al crecimiento de la cobertura social y a la dependencia ha sido un proceso
caracteristico en los estados del sur de Europa o de modelo familiar-asistencial. Para Lopez-
Casasnovas et al (2012: 32), que comparan los casos de Espana y Suecia, este efecto es “debido
a la baja cobertura actual, la creciente demanda y presion social y la aspiracion a lograr cierta
convergencia real con las tasas de atencion y la calidad de las prestaciones existentes en los
paises de nuestro entorno con sistemas de bienestar mas avanzados”.

» La tendencia al crecimiento de la cobertura
social y a la dependencia ha sido un proceso
caracteristico en los estados del sur de Europa
o0 de modelo familiar-asistencial

Pese a estas diferencias, se pone de manifiesto que ambos modelos de cuidados de larga
duracion comparten los importantes retos sociodemograficos anteriormente mencionados
(envejecimiento y envejecimiento del envejecimiento), asi como el objetivo de basarse en
principios de igualdad y universalidad. Sobre el papel, estos modelos se sustentan por la
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financiacion puablica, aunque, en la practica, el sector privado y la economia social colaboran
en la prestacion de servicios, la gestion y la financiacion del programa, con diferencias segun el
pais. Las proyecciones realizadas mediante simulacion sobre la demanda de cuidados prevén
un crecimiento continuado y estiman que se triplicara en 2060. Para ese ano esta previsto que
se alcance un gasto promedio aproximadamente 5 veces superior al de 2010, con las tasas de
coberturay los costes unitarios como principales factores del incremento del coste. Por todo
ello, el debate en dltima instancia habra de situarse sobre la forma del modelo, de modo que
sea capaz de afrontar de manera garantista las necesidades de cuidados y apoyos, dignos y
personalizados, asi como su coste, permitiendo ademas que la persona beneficiaria la propia
eleccion y la toma de decisiones en relacion con los apoyos, prestaciones y servicios de los que
disfrute.

2.1.2. Evolucion del nimero de personas beneficiarias del SAAD

El nimero de personas beneficiarias del SAAD ha ido variando significativamente de la

mano de los recortes y retrocesos en la legislacion existente. La evolucion tanto del nimero
de personas beneficiarias como de la cobertura del sistema, no obstante, nos permite
comprender la magnitud e impacto social del SAAD y su potencial si se planteara una mejora
sustancial del mismo. Para ello, analizaremos los datos del Sistema de Informacion del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SISAAD) del IMSERSO, en relacion con el
volumen interanual de personas beneficiarias de servicios o prestaciones.

Como puede observarse en la Tabla 8, el desarrollo del SAAD experimenté con los recortes un
estancamiento en el sistema que s6lo empez6 a recuperarse en 2017, tanto en relacion con el
namero de prestaciones y de personas beneficiarias, como en la cobertura de las prestaciones,
repuntando claramente en 2019.

Tabla 8. Evolucién anual de solicitudes, personas beneficiarias y prestaciones del SAAD,
a 31de diciembre de cada ano.

Solicitudes | Resoluciones | Con derecho | Porcentaje | Con prestacion | Numero de Prlz\sgéllcégﬁes
dictdmenes | a prestacion | cobertura reconocida prestaciones ﬂgﬁgﬁﬁ?gﬂi
2008" | 684.525 554.822 422.846 51,66% 228.613 422.846 1
2009* | 1.082.414 | 965.790 717.044 65,03% 479.888* | 1520.736 112
2010™ | 1482375 | 1.354.610 888.962 74,01% 657.905™ | 780.862 119
201" 1.597.141 1.494.187 1.053.957 70.71% 738.587% 917.604 124
2012 1.636.694 1.536.180 996.088 76,48% 751.551%% 959.903 1,25
2013 | 1.644.284 | 1.530.190 944.345 79.83% 753.842 945.051 1.25
2014 | 1.594.692 | 1.523.495 893.722 83.44% 745.720 929.983 1.25
2015 | 1.610.714 | 1.504.550 1180.435 67,44% 796.109 997.984 125
2016 1.622.203 1.518.965 1.213.873 70,82% 865.564 1.068.967 1.23
2017 1.71.379 1.591.166 1.264.951 75,48% 954.831 1.178.01 1,23
2018 1.767.186 1.638.618 1.304.312 80,83% 1.054.275 1.320.659 1,25
2019 1.894.744 1.735.618 1.385.037 80,52% 1.115.183 1.411.021 1,27
*Datos recogidos de IMSERSO, producidos a1 de diciembre. ggig;ea SpiziTaaAduigmrnTaa;ii?edneclion

**Correccion de cifras de 2009, 2010, 2011y 2012 con las del Informe IMSERSO 31 de diciembre de 2018. a la Dependencia (SISAAD), IMSERSO.
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El Grafico 4 representa la relacion entre el total de personas beneficiarias con derecho a
prestacion, junto a las de prestaciones reconocidas y al total de prestaciones concedidas. La
tendencia de estas series es al alza, si bien, como hemos dicho anteriormente, en el periodo
comprendido entre 2011 y 2014 interrumpen su incremento estancandose las prestaciones
reconocidas o, incluso, decreciendo el nimero de personas beneficiarias con derecho a
prestacion y el nimero de prestaciones.

Grafico 4. Personas beneficiarias con derecho a prestacion, prestaciones reconocidas y
ndmero de prestaciones

=== Personas beneficiarias
con derecho a prestacion

= Prestaciones reconocidas

== N(imero de prestaciones

“Datos recogidos de IMSERSO, producidos a 1de
diciembre.

**Correccién de cifras de 2009, 2010, 2011 y 2012
con las del Informe IMSERSO 31 de diciembre de
2018.

Fuente: Sistema de Informacién del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SISAAD), IMSERSO.

La relacion entre las personas con prestacion reconocida y el nUmero de personas con derecho
a prestacion nos da informacion sobre la cobertura que ofrece el SAAD, cuya evolucion puede
verse a continuacion en el Grafico 5. En él se observa el descenso drastico en el 2015 de la
cobertura tras la incorporacion al SAAD de las personas con Grado I'.

Grafico 5. Evolucion de la cobertura de beneficiarios del SAAD.

[l Cobertura %

= | inear (cobertura %)

Fuente: Sistema de Informacién del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependencia
(SISAAD), IMSERSO.

'Las personas beneficiarias del SAAD se encuentran divididas por categorias dependiendo de su grado de dependencia, siendo

las personas con grado Il aquellas con mayores necesidades de apoyo y las personas con grado | aquellas con necesidades mas
leves de apoyo. A pesar de que el SAAD se puso en marcha en enero del 2007, la LAPAD contenia una Disposicion Adicional 1 que
establecia la aplicacién progresiva de la Ley en funcion de la cual aquellas personas que fueran valoradas con Grado Ill empezarian
a recibir las prestaciones del Sistema en el primer afo, las personas con grado Il entre el segundo vy el cuarto, y las personas con
grado | a partir del quinto afo hasta el octavo.
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En cuanto al volumen de personas beneficiarias del SAAD con discapacidad intelectual o

del desarrollo, segun el estudio Todos somos Todos (Verdugo y Navas, 2016)? habria un total
de 200.027 personas con discapacidad intelectual con certificado de discapacidad, de las

que muy pocas han solicitado el reconocimiento de su situacion de dependencia: el 71,1% de
aquellos con discapacidad superior al 75% (unas 30.378 personas), el 57,8% con discapacidad
entre el 65y el 74% y s6lo el 35,3% con una discapacidad entre el 33 y el 64%. De aquellos con
reconocimiento de situacion de dependencia, el 95,1% de aquellos con discapacidad superior al
75% recibia prestacion o servicio, mientras que el 85,1% de aquellos con discapacidad entre el
65y el 74% y Unicamente el 65,3% de los que tienen discapacidad entre el 33y el 64%.

Grafico 6. Personas con discapacidad intelectual o del desarrollo con situacién de
dependencia reconocida y que reciben servicio o prestacion por grado de discapacidad.

[ Con reconocimiento
de su situacion de
dependencia

B Recibiendo servicio
0 prestacion

Fuente: Verdugo y Navas 2016.

2.1.3. Prestaciones economicas y/o de servicios

Si bien la modificacion del modelo de financiacién ha tenido repercusion sobre las prestaciones
econdmicas reduciéndolas sustantivamente, también ha tenido efectos sobre el modelo

de prestacion de servicios. Segun Verdugo y Navas (2016), dos de cada tres personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo reciben servicios, frente al uno de cada tres de las
prestaciones. Los mas recibidos son los servicios de atencion residencial, los centros de dia

y noche y la prestacion econdmica por cuidados en el entorno familiar, cada una de ellas
recibida por alrededor del 25-30%. Conviene senalar, de nuevo, que la proporcion de personas
beneficiarias de un servicio de prevencion de las situaciones de dependencia y promocion de
la autonomia personal es significativamente menor (aproximadamente del 6,5%), mientras
que el porcentaje de beneficiarios de la prestacion econémica de asistencia personal es
practicamente nulo. En cualquier caso, los datos ofrecidos por el estudio Todos Somos Todos
reflejan la sobrerrepresentacion de los servicios de atencion residencial frente a cualquier otra
prestacion del SAAD en las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo con grandes
necesidades de apoyo: un 32,4% de ellos cuenta con este servicio, por el 28,2 que es usuaria

de centro de dia/noche o el 27,7% que recibe la prestacion econémica para cuidados en el
entorno familiar. En aquellas con un grado moderado o leve el peso es menor (19,9 y 20,3%,
respectivamente), pero superior al del conjunto de poblacion beneficiaria del SAAD.

> Que analiza los datos del cruce entre la Base Estatal de Personas con Discapacidad (BEPD) y el Sistema de Informacién del
Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SISAAD).
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Para el conjunto de los beneficiarios del SAAD, predomina la prestacion econémica de
cuidados en el entorno familiar (PECEF) con un 30,26%, la teleasistencia (un 17,48%) y la ayuda
a domicilio (17,74%), aumentando en los Ultimos anos de manera destacada la prestacion
econdmica vinculada al servicio (10,73%) y la atencion residencial (12,10%) posiblemente a

raiz del endurecimiento de los requisitos para poder percibir la prestacion econémica de
cuidados en el entorno familiar. Como indicabamos, el mayor peso del servicio residencial en
las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, sobre todo en aquellas con grandes
necesidades de apoyo, con respecto al conjunto de la poblacion usuaria del SAAD da cuenta de
la persistencia de la institucionalizacion entre el colectivo.

Tabla 9. Distribucion de las prestaciones econdmicas y de servicio del SAAD
a 31 de diciembre de 2019.

Absolutos  Porcentaje

Servicios de prevencion de o
dependencia y promocion de la 60436 4'28 %

autonomia personal

Teleasistencia 246 617

17,48%

Ayuda a domicilio 250_318 17'74%
Centros de Dia/Noche 96.748 6,86%
Atencién residencial 170.785 12,10%
Prestacion econdmica vinculada al

servicio 151.340 13,73%
Prestacion econdmica de cuidados en o
el entorno familiar 426938 30126/0
Prestacion econdmica de asistencia o,
personal 7837 0'56/0
Total de prestaciones concedidas 1_411_021 100%

Fuente: Sistema de Informacién del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SISAAD), IMSERSO.




Los recortes establecidos en la LAPAD, taly como se reflejaba en el
preambulo del RDL 20/2012, tenia como uno de sus objetivos el aumento de oportunidades
de negocio en los sectores productivos relacionados con la dependencia, lo que se traducia
en la mercantilizacion de los servicios publicos y la apertura de cuotas de mercado para

las empresas privadas “acreditadas”, cuya atencion se destinaba a los beneficiarios de
prestaciones econémicas vinculadas. La modificacion ha tenido los siguientes efectos sobre el
tipo y la calidad de los servicios:

I. El mayor incremento de los servicios fue mediante prestacion vinculada
para las empresas “acreditadas”, las cuales, segun Montserrat, “escapan del
control de calidad impuesto al resto de los servicios concertados” (2015: 27).

Il. La calidad asistencial de los servicios publicos peligra debido a los recortes
presupuestarios, ya que la Administracion, a razén de no aumentar el precio,
no es tan exigente con los estandares de calidad que fueron acordados. De
ello surge la necesidad de “un sistema de indicadores que mida la calidad
asistencial de los servicios publicos en todos sus aspectos, abarcando también
los servicios de las empresas acreditadas” (Montserrat, 2015: 27).
Teniendo en cuenta lo anterior, podemos encontrarnos con:

1) ratios de personal no adecuado,

2) trabajadores sin la cualificacion profesional necesaria, y

3) precariedad de los empleos, afectando mayoritariamente a

la mujer.

El resultado de las modificaciones sufridas ha sido el de la indefension ciudadana ante las
“irregularidades” de las Administraciones puablicas a la hora de hacer efectiva la concesion

de las prestaciones. Segln el estudio de Montserrat (2015), los ciudadanos pueden verse

en situaciones de “limbo”, en “largas listas de espera” o de “congelacién” de hasta dos anos

del pago de una prestacion ya reconocida (como la PECEF). En sus palabras, el RDL 20/2012
“no modifica el objetivo asistencial inicial, en cambio, en la practica, lo hace vetando el
derecho de entrada de las personas con dependencia moderada durante casi cuatro anos,
pudiendo provocar un empobrecimiento progresivo de este tramo de la poblacion. El efecto
exclusion de las personas con Grado 1 es la medida que tiene un mayor impacto en el ahorro,
generando una disminucién del gasto de alrededor de 3.000 millones de euros en tres anos
(2012-2014), dejando fuera de cobertura a mas de medio millén de personas” (2014: 23). El
“desmantelamiento” de la PECEF que con esta reforma dejo de ser de libre eleccion y que,
ademas, tuvo a cuidadores en el entorno familiar sin la posibilidad de cotizar hasta 2019, se
ha hecho sin el reconocimiento del vaciamiento del derecho de los ciudadanos a recibir los
cuidados que precisen en su propio domicilio como alternativa al servicio residencial. A ello se
une la falta de desarrollo de la prestacion econémica de asistencia personal que Unicamente
supone un 0,56% del total de prestaciones concedidas, lo que es un indicador del fracaso del
Sistema para dar respuesta a uno de sus dos objetivos, el de promover la autonomia personal,
asi como para prevenir los procesos de institucionalizacién, como propugna la Convencion.

Ademas, el SAD (servicio de ayuda a domicilio) se presta, de promedio diario, con solo una hora
y media por trabajador/a familiar. Hay que tener en cuenta que “una persona en situacion de
dependencia grave o muy grave requiere cuidados continuados dos o tres veces al dia, segun la
propia definicion de la LAPAD" (Montserrat, 2015: 27), lo cual pone en duda tanto su efectividad
como su calidad.
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2.1.4. Evolucion de los costes del SAAD, financiacién y copago

Como se ha comentado, los sucesivos recortes en el sistema han reducido su financiacién

y sus costes, o bien se han trasladado estos de las administraciones publicas a las personas
usuarias del SAAD. Sin embargo, segun se utilicen unos u otros datos hay bastante disparidad
de criterios a la hora de estimar los costes del sistema, asi como la financiacién por cada una
de las partes y, en particular, la de la Administracion General del Estado y las comunidades
autébnomas.

De acuerdo al articulo 32 de la LAPAD, la financiacion del sistema se asume conjuntamente por
la Administracion General del Estado vy las correspondientes administraciones autonémicas
junto con la participaciéon econémica del beneficiario segln el tipo y coste de servicio y su
capacidad econémica personal. La AGE asume un nivel de proteccion minimo garantizado a
cada uno de los beneficiarios del Sistema, las CCAA y la AGE asumen el nivel de proteccion
acordado mediante convenios bilaterales en los cuales la aportacion de la CA sera al menos
igual al de la AGE sumando el nivel acordado y el minimo. No obstante, desde el ano 2012

se encuentra suspendida la aportacion de la AGE al nivel de proteccion acordado, en
cumplimiento de la Disposicion adicional de la Ley 2/2012, de 29 de junio, de Presupuestos
Generales del Estado (Tribunal de Cuentas, 2014: 59).

Coste total y financiacion del Estado

Segun indican Beitia y Pardavila (2016), a lo largo del periodo de vigencia de la Ley de
dependencia (el maximo que pudieron acotar, 2007-2015), la Administracion General del
Estado habia destinado a las CCAA 26.271 millones de euros entre ambas vias de financiacion.
En el periodo considerado por Beitia y Pardavila (2016), el 2012-20715, la financiacion de la
Administracion General del Estado a las CCAA habia sido de 15.049 millones de euros, teniendo
en cuenta ambas vias. En el Ultimo ejercicio considerado por los autores (2015), segun sus
calculos se transfirieron desde el Estado a las CCAA unos 3.919 millones de euros, cantidad
que representa el 52,61 % del coste anual del SAAD. El resto de la partida fue financiada por las
CCAA (19,48 %) y por los propios beneficiarios (27,91 %). Las distribuciones relativas del resto
de anos considerados en el estudio fueron bastante similares, cuyos datos de coste total del
sistema se pueden ver en la Tabla 10.

En todo caso, estos autores en sumomento trataban de enfatizar que las reformas realizadas
en el sistema no afectaban ni a la financiacion del SAAD (o en muy bajo nivel) ni en concreto al
gasto publico realizado de forma directa por la Administraciéon Central del Estado, frente a lo
que indicaban en su momento algunas comunidades autdbnomas.

Tabla 10. Coste total del SAAD entre 2012 y 2015 segUn Beitia y Pardavila (2016).

2012 6.895 millones de euros
2013 6.858 millones de euros
2014 7.090 millones de euros
2015 7.449 millones de euros

Nota: Datos producidos en base a la multiplicaciéon del niimero de prestaciones por su coste.
Fuente: Elaboracién propia a partir de Beitia y Pardavila (2016).
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Las estimaciones de Beitia y Pardavila distan ligeramente de las realizadas en el Dictamen del
Observatorio (2019), que son la que tomamos como referencia para nuestro estudio debido

a dos factores: la prolongacion de la serie desde 2009 hasta 2018 y la utilizaciéon de un Unico
modelo de estimacion. Como puede observarse en la siguiente tabla, el coste total del SAAD
ha ido incrementandose paulatinamente ano a afno, pero la tendencia de aumento en el gasto
se vio frenada en 2012, como ya vimos, a causa de los recortes presupuestarios. En el periodo
de 2015 a 2018, como puede observarse, se vuelve a retomar el incremento de la inversion
publica en el SAAD, sobre todo en 2018.

Tabla 1. Coste total del SAAD entre 2009 y 2018 segun la Asociacion de Directores y
Gerentes de Servicos Sociales (2019).

Periodo Coste

2009 3.303 millones de euros
2010 5.221 millones de euros

2011 6.472 millones de euros
2012 6.534 millones de euros
2013 6.296 millones de euros
2014 6.357 millones de euros
2015 6.608 millones de euros
2016 7.181 millones de euros

2017 7.654 millones de euros
2018 8.252 millones de euros

Nota: Datos producidos a partir del SISAAD y Modelo de costes del Observatorio3.
Fuente: Dictamen del Observatorio De Dependencia de la Asociacion de Directores y Gerentes de Servicios Sociales 2019 (marzo).

En todo caso, las estimaciones sobre el ahorro en los tres primeros anos desde su aplicacion
son cercanas a los 9.000 millones de euros, 1o que equivale, aproximadamente, a un 0,83%
del PIB. “Con el dinero ahorrado se hubiera podido pagar el gasto global de prestaciones

de un egjercicio entero, incluyendo la atencién a las personas con dependencia moderada”
(Montserrat, 2015: 27).

3 Seglin se especifica en la Nota preliminar del Dictamen del Observatorio de marzo de 2019 (pagina 33): "El modelo de costes

de las atenciones del Observatorio que otorga unos valores de coste medio de los diferentes servicios y prestaciones entregados
(PIA) diferenciado por Comunidades Autonomas. Dicho modelo de costes se ha ido perfeccionando desde 2008 y se nutre de
informaciones oficiales de los organismos autonémicos y de los informes de las entidades empresariales del sector de los cuidados.
Este modelo se ha contrastado ademas para su validacion con los certificados de gasto emitidos por la Comunidades Autonomas
(ejercicios 2015 y 2016) en los que apreciaron unas desviaciones entre el 3% y el 4% con las estimaciones publicadas por el
Observatorio para el global del sistema. Por territorios, dicha desviacién podria acentuarse. La continua actualizacioén del modelo
hace que se puedan observar ligeras variaciones respecto a datos ofrecidos en dictamenes anteriores. Los costes estimados por el
observatorio se refieren Gnicamente a coste directo de atenciones y prestaciones y no contempla gastos de gestion, sistemas de
informacion, costes valoracion u otros”.
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Esta cuestion también fue examinada en el informe de la Comision para el Analisis de

la situacion actual del sistema de la dependencia, de su sostenibilidad y de los actuales
mecanismos de financiacion, para evaluar su adecuacion a las necesidades asociadas a la
dependencia de 2017 que, en materia de financiacion, pone de relieve la suspension del
nivel acordado y la reduccion de cuantias del nivel minimo de proteccion en un 13% en 2012
(Comision para el Analisis de la Situacion del Sistema de Dependencia, 2017: 82).

Financiacién y copago

La financiacion de los costes, mixta, es realizada por el Estado, las comunidades autébnomasy
las personas beneficiarias del sistema. La financiacion a cargo del Estado se rige, segun Beitia 'y
Pardavila (2016), por dos vias distintas:

I. Finalista (La Ley de dependencia, financiacion a través del nivel minimo de
proteccion vy, en algunos casos, del nivel acordado)

Il. Adicional o no finalista (la Ley de financiacion autonémica, para sufragar
el mayor coste del SAAD de las comunidades autdnomas y que es calculado
con los mismos criterios utilizados para el nivel acordado —teniendo

en cuenta a la poblacién potencialmente dependiente y a las personas
dependientes con prestacion-).

Como el modelo de financiacién es mixto, uno de los instrumentos para rebajar el gasto
publico tras los recortes implementados ha sido aumentar la recaudacién via copagos,
aungue en las estadisticas oficiales se siga utilizando el gasto “total” como indicador de la
contribucién del Estado, omitiendo la cantidad recaudada por ese concepto. El sistema de
copagos en la LAPAD tiene una finalidad recaudatoria importante, el cual se reafirma, e incluso
se incrementa, con la refundacion de la LAPAD. Un copago que es obligatorio para personas
con rentas superiores al Indicador Pablico de Renta de Efectos Multiples (IPREM), es decir,
para personas con rentas mensuales a partir de 537,84€4, de acuerdo con lo establecido en la
Resolucion de 13 de julio de 2012, de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad,
por la que se publica el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia

y Atencién a la Dependencia para la mejora del sistema para la autonomia y atencion a

la dependencia. En el momento de finalizacion de este estudio, se esta tramitando en el
Congreso una proposicion de ley surgida de una iniciativa legislativa popular liderada por el
CERMI Estatal con la colaboracion de todo el sector de la discapacidad para incrementar el
limite de la capacidad econémica de los beneficiarios hasta 2,5 veces el IPREMS..

4|PREM 2020. Disponible en este enlace
sDisponible en_este enlace
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www.iprem.com.es
http://www.congreso.es/portal/page/portal/Congreso/Congreso/Iniciativas?_piref73_2148295_73_1335437_1335437.next_page=/wc/servidorCGI&CMD=VERLST&BASE=IW14&PIECE=IWA4&FMT=INITXD1S.fmt&FORM1=INITXLUS.fmt&QUERY=%28I%29.ACIN1.+%26+%28DEPENDENCIA%29.ALL.&DOCS=1-1

En relacion con el copago, siguiendo a Julia Montserrat (2015), hay que tener en cuenta dos
cuestiones:

I. El modelo del Consejo Territorial de 2012 exige cuotas del 80 % y del 90 % a
las rentas medias-bajas, pudiendo, en algunos casos, rebasar sus ingresos si
disponen de patrimonio, lo cual nos instala en la paradoja de incrementar “la
inequidad entre los usuarios” (Montserrat, 2015: 27).

Il. Esta excesiva presion sumada a “la posible reduccion de la herencia por
las deudas contraidas con la Administracion” (Montserrat, 2015: 27), puede
provocar la “contencion” y la “exclusién voluntaria” de personas vulnerables a
estas modificaciones.

Segun las fuentes bibliograficas que analizan el SAAD, el nivel de colaboracion
financiera de la AGE con las administraciones autonémicas a través del Nivel Minimo
garantizado ha sido insuficiente para cubrir la mitad del “coste neto” de las prestaciones
gestionadas por las autonomias. El funcionamiento del Nivel Minimo garantizado es ineficaz
ya que no llega a cubrir ni la mitad del coste neto de las prestaciones que gestionan las
CCAA. Ademas, el hecho de que la cuantia se calcule en funcion del grado de dependenciay
no en funcion del coste de la prestacion propicia que el coste recaiga sobre las autonomias.
La brecha formada entre el Nivel Minimo, regulado en 2013 (Real Decreto 1050/2013, de 27 de
diciembre, por el que se regula el nivel minimo de proteccion establecido en la Ley 39/2006, de 14
de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia) y el coste de las prestaciones se ha ido incrementando anualmente. Si en 2011 el
20,85 % del gasto de las prestaciones era cubierto por el Nivel Minimo, en 2014 se queda en un
17,34 %, mientras que la aportacion via copagos se sitla entre un 20 % y un 23 %.

En materia de copago, el informe de la Comision para el Analisis de la situacion actual del
Sistema de la Dependencia (2017: 100), de su sostenibilidad y de los actuales mecanismos de
financiacion, para evaluar su adecuacion a las necesidades asociadas a la dependencia de 2017
concluia que “con los niveles actuales, no cabe exigir una mayor participacion del beneficiario
en el Sistema de la Dependencia, a la que ya esta establecida con caracter general en el
Sistema”.

Estos CAmMDbios normativos en la aplicaciéon del SAAD han propiciado para
las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (compartido, en parte, con el resto
de personas en situacion de dependencia), un escenario en el que, segin De Araoz (2013: 15) en
su estudio sobre la participacion econémica del beneficiario de los servicios y prestaciones del
SAAD para FEAPS (ahora Plena Inclusion), en el que:

32



Las personas beneficiarias del SAAD, entre las que se encuentran
aquellas con discapacidad intelectual o del desarrollo, estan

en “situacion de inseguridad juridica debido a la existencia de
lagunas y a la dispersion y sobreabundancia normativa”.

Falta de transparencia por parte del Sistema: gran complicacion
para, ante “la gran cantidad de normativa que se mezclay
superpone, determinar el régimen juridico de la participacion
econdémica del beneficiario”.

Lo expuesto en el punto anterior repercute a su vez en la
indefension de las personas beneficiarias del servicio debido a
dicha situacién de inseguridad juridica y dispersion normativa.

El modelo de participacion econémica del beneficiario contribuye
a aquello que se denominé “refundacion” de la LAPAD,
reduciendo el "derecho a la promocion de la autonomia personal
y atencién a la dependencia”. Ademas, la desigualdad territorial
“implica una discriminacion negativa dependiendo del lugar en el
que se resida”.

“Tendencia restrictiva”: debido a la reduccién progresiva de la
cobertura a las personas beneficiarias (aunque, como hemos
visto con anterioridad, la cobertura esta volviendo a los valores
de ratio previos a la crisis).

No resulta facil cuantificar de qué manera se estan financiando los costes por el Estado,

las CCAA vy las personas beneficiarias del SAAD. El ‘Informe de la Comision para el Analisis

de la situacion actual del Sistema de la Dependencia, de su sostenibilidad y de los actuales
mecanismos de financiacion, para evaluar su adecuacion a las necesidades asociadas a la
dependencia’ (2017) “cifraba el coste total del Sistema a fecha 31 de diciembre de 2016 en 7.986
millones de euros. Ello suponia un coste medio por beneficiario atendido de 9.226,35 euros/
ano. Suponiendo constante este coste por persona beneficiaria, y actualizandolo al nimero
de personas con prestacion efectiva en febrero de 2018, podemos estimar el coste efectivo del
SAAD en 8.852 millones de euros para el gjercicio 2018" (Comisiones Obreras, 2018). Con su
modelo de estimacion, llegaban al intervalo de aportacion econémica por parte del estado de
entre 3.200 - 4.000 millones euros y por parte del copago de entre 1.400 - 2.000 millones de
euros, siendo el coste restante asumido por las Comunidades Autdnomas.

33



2.1.5. Transformaciones en el espiritu del SAAD

El beneficioso paso del asistencialismo al universalismo y a la instauracion del derecho
subjetivo a la atencidn a las situaciones de dependencia, dado con la LAPAD en su inicio,
Supuso una importante mejora de la proteccion social para personas en situaciones de
dependencia que, se tradujo al mismo tiempo en un gran esfuerzo financiero para el conjunto
de las Administraciones publicas, sobre todo durante la crisis.

El progresivo deterioro en su cobertura apunta a un desmantelamiento en la practica que
puede suponer el desfase en la proteccion social de Espana con respecto a los estandares
europeos. Las conclusiones que se desprenden de lo previamente expuesto sobre la evolucion
y el estado de la norma resultan coincidentes con las expuestas por Vila (2013) en su estudio
para la Fundacion CASER para la Dependencia:

Como una de las consecuencias de la crisis econdémica, la finalidad de la LAPAD se

ha visto diluida a la hora de “atender las necesidades de aquellas personas que, por
encontrarse en situacion de especial vulnerabilidad, requieren apoyos para desarrollar
las actividades esenciales de la vida diaria, alcanzar una mayor autonomia personal

y poder ejercer plenamente sus derechos de ciudadania” (Vila, 2013: 17). Los motivos
han sido las reformas en el nivel minimo de proteccion, la rebaja de la intensidad

y las cuantias, el aumento de las aportaciones de los usuarios y la reduccion de la
financiacién puablica, asi como los retrasos en la aplicacion de la ley y en la percepcion
de las cantidades, etc.

Se ha visto reducida debido al “incremento de la rigidez del sistema y la uniformidad
de las prestaciones y servicios (régimen de incompatibilidades, ampliacion de
requisitos, determinacion de intensidades, etc.)” (Vila, 2013: 17), no sin excepciones
(como la asistencia personal para cualquier grado de discapacidad y la parcialidad

de la compatibilidad en servicios y prestaciones a domicilio). Ademas, se ha hecho
“suprimiendo directamente la capacidad de eleccion en el caso de la prestacion
econémica de atencién en el entorno familiar” (Vila, 2013: 17) por lo que se ha visto
tanto reducida la autonomia para acceder a unos u otros servicios como la cobertura
e intensidad al hacer incompatibles unos con otros.

Se ha entendido como un proceso tan precipitado como parcial, cuyo resultado
“adolece de un marcado caracter economicista” (Vila, 2013: 18) y no basado en las
necesidades de la poblacion destinataria. Las ineficiencias observadas en las sucesivas
evaluaciones realizadas del sistema, asi como las propuestas de mejora, no han sido
introducidas en las reformas.
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Para asegurar los derechos reconocidos en la LAPAD se requiere de financiacion, pero
en las reformas que hubo en el marco de la crisis se priorizaron los “recortes de las
prestaciones vy la reduccion del gasto en detrimento de los derechos reconocidos, sin
valorar tampoco los retornos econémicos derivados de los servicios y prestaciones,
asi como otros efectos secundarios (pérdida de empleos e incremento del trabajo
sumergido, deterioro de la calidad de los servicios o incrementos de las listas de
espera) ni los enormes costes humanos y sociales que produciran las medidas
adoptadas” (Vila, 2013: 18). Las reducciones, ademas, se han traducido en:

1) disminucién progresiva de la financiacién por parte del estado en el nivel minimo,
2) supresion del nivel de proteccion acordado, y
3) vuelta a la centralizacion de competencias, avivando el conflicto interterritorial.

Tendencias y modelos en la provision de apoyos y servicios a las

personas con discapacidad intelectual o del desarrollo

Una vez analizado brevemente el SAAD y su enfoque de atencidn, resulta necesario realizar
un breve analisis respecto al marco de derechos de las personas con discapacidad, asi como
los modelos de apoyo para evaluar si el SAAD es capaz de dar respuesta a los mismos o, por el
contrario, requiere un cambio de concepcién y forma de funcionamiento.

2.2.1. Modelos funcionales de la discapacidad

Durante mucho tiempo la discapacidad ha sido considerada en términos negativos, como
patologia, limitacion o déficit. No obstante, a finales del siglo XX se comenz¢ a transformar
la forma de comprender la discapacidad que pasé a considerarse como el resultado de

la interaccion de la persona con el entorno en el que se desarrolla, motivo por el que se
denominan modelos funcionales. Estos modelos se describen tanto en la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF) de la Organizaciéon Mundial de
la Salud (OMS) como en el sistema de clasificaciéon de 1992 de la Asociacibn Americana de
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AADID).
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Las discapacidades del desarrollo son un grupo de condiciones cronicas que emergen

en el periodo de desarrollo de la persona derivadas de alteraciones importantes en el
funcionamiento cognitivo, fisico o conductual. Incorpora dentro de ellas a la discapacidad
intelectual, el trastorno del espectro del autismo, la paralisis cerebral, la sordera moderada o
profunda, la ceguera o déficit visual grave, dificultades del aprendizaje, epilepsia, TDAH y otras.

La Asociacion Americana de Discapacidad intelectual o del desarrollo define la discapacidad
intelectual como (AAIDD 2011: 25):

> |a discapacidad intelectual se caracteriza por
limitaciones significativas tanto en el funcionamiento
intelectual como en la conducta adaptativa tal y
como se ha manifestado en habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y prdcticas. Esta discapacidad se
origina antes de los 18 anos.

Esta definicion, segiin la AAIDD (2011: 23-24), tiene las V€ ntaJaS de que:
Refleja el constructo modificado de discapacidad descrito por la AAIDD.

Tiene una mejor alineacion con las actuales practicas profesionales centradas
en conductas funcionales y factores contextuales.

El marco socioecoldgico de partida proporciona una base légica para la provision
individualizada de apoyos.

Es menos ofensivo para las personas con discapacidad.
Es mas coherente con la terminologia internacional, incluidos titulos de revistas,
investigaciones realizadas y nombres de organizaciones.

De la anterior definicion en la Asociacion derivan las siguientes cinco PIremisas:

Las limitaciones en el funcionamiento presente se deben considerar en ambientes
comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

Una evaluacién valida tiene en cuenta la diversidad cultural y lingUistica, asi como las
diferencias en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y conductuales.

En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

Un propdsito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de un perfil
de necesidades de apoyo.

Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el

funcionamiento en la vida de la persona con discapacidad intelectual generalmente
mejorara.
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Estas premisas plantean una propuesta que tiene repercusiones, no solo en la comprension
de la discapacidad intelectual, sino también en su clasificacion y sistema de planificacion de
los apoyos. Esta nueva concepcion deberia suponer, por tanto, el reto de la transformacion y
adaptacion del sistema de valoracion y de la clasificacion de los apoyos.

Desde un punto de vista ético (Verdugo, 201m), “dignidad, igualdad, libertad, inclusion,
autodeterminacion y calidad de vida de las personas con discapacidad” representan los
principales valores y principios que rigen los derechos para la construccion, planificacion y
evaluacion de las acciones dirigidas al colectivo de personas con discapacidad intelectual
o del desarrollo. Filosofia que ha de adecuarse en sus actuaciones a todas las personas
con discapacidad intelectual que hay en Espana (Verdugo y Navas, 2016). Como ya se ha
mencionado, se estima un total de 200.027 personas con discapacidad intelectual con
certificado de discapacidad.

Es obligado que la prestacion de apoyos a las personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo se realice con el objetivo de lograr una vida independiente y la inclusion en la
comunidad para todas las personas con discapacidad, y estas finalidades no quedan expuestas
con claridad en la LAPAD, pero si en el texto de la Convencion de Derechos de las Personas
con Discapacidad de Naciones Unidas y mas especificamente en su articulo 19 dedicado al
“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad™:

Los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el derecho en igualdad de condiciones
de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las

de las demds, y adoptardn medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de

este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusién y participacion en la
comunidad, asegurando en especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y
donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demds, y no se vean obligadas a
vivir con arreglo a un sistema de vida especifico;

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia
domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia
personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad y para
evitar su aislamiento o separacion de ésta;

c) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en general estén a
disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta
sus necesidades.

De acuerdo con el informe One Step forward, two steps back “en Espana, el concepto de
autodeterminacion se encuentra estipulado en la LAPAD. Sin embargo, no existen politicas
especificas que promuevan la desinstitucionalizacién y la vida en comunidad” (Siska, J. and
Beadle-Brown, )., 2020: 118). Segun este mismo informe “cerca de 36.000 personas de las
que viven en instituciones son personas con discapacidad y la mayoria de ellas (el 91%)

son personas con discapacidad intelectual. Se sefald que el 20% de todas las personas

con discapacidad intelectual viven en una institucion. 177.000 personas viven en centros
psiquiatricos” (Siska, J. and Beadle-Brown, )., 2020: 119).

En un estudio realizado por la European Union Agency for Fundamental Rights (2013), se

concluye que, para las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, “tener opciones
y control en sus vidas era esencial para su sentido de bienestar personal y la creencia de que
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tenian un futuro” que, frecuentemente, necesitaba de “contacto entre pares y el apoyo mutuo”,
entendidos como “relaciones positivas” (EUAFR, 2013: 68). Este estudio revela que, a nivel
europeo, existen “situaciones en las que una persona no tiene otra alternativa que vivir en

una institucion porque ellos o sus familias carecen de recursos financieros y de otro tipo para
apoyarlos en el hogar”, lo cual también hace sefnalar la necesidad de apoyar a las familias para
que puedan permanecer en su hogar o a las personas poder lograr una vida independiente,
como el resto de personas. En cuanto a la inclusién en el mercado laboral, este estudio
también refleja la problematica a nivel europeo relacionada con la discriminacion.

Sin embargo, cuando se aprobd la LAPAD lo hizo también la Convencién de la ONU y esa
coincidencia temporal no permitio la incorporacién en nuestro Sistema de Atencion a la
Dependencia de muchos de los principios y valores de la Convencidn, ya que este sistema
bebia fundamentalmente de unas bases gerontoldgicas, pero no de las nuevas concepciones

y modelos de atencion a las personas con discapacidad. No obstante, no se puede olvidar

que la Convencioén esta por encima de la LAPAD® desde el momento de su ratificacion por
Espana, por lo que parece claro que es precisa una revision de la LAPAD para adecuarla a la
Convencion; en especial, en lo que al desarrollo del ambito de la autonomia personal se refiere.
Este cambio en la forma de comprender la discapacidad responde a una transformacion
global en los modelos de apoyos que impacta también a otros colectivos como personas con
problemas de salud mental, personas sin hogar o personas mayores, y requiere de una adaptacion
de los procesos de valoracion y planificacion de las necesidades de las personas (con herramientas
como los planes individuales de apoyos), de forma que, segun concibe Plena inclusion:

Se escuche y tenga en cuenta el proyecto vital de las personas, sus necesidades,
preferencias y capacidades en la toma de decisiones con respecto a la planificacién de
los apoyos que precisan. Y especialmente en cuenta la voluntad y preferencias de las
personas que requieren de apoyos para la comunicacion.

Se incorpore un enfoque centrado en las necesidades de apoyo, en lugar del enfoque
en grados de dependencia. Teniendo en cuenta los diagndsticos y una evaluacion de
las necesidades de apoyo de la persona, por ejemplo, dos personas con trastornos del
espectro de autismo o con sindrome de Down, no tienen por qué tener las mismas
necesidades de apoyo s6lo por compartir un mismo diagnostico. Para realizar las
evaluaciones de necesidades de apoyo se cuenta con herramientas validadas como la
Escala SIS, desarrollada por la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales o
del Desarrollo (existe version para adultos e infantil en espanol)’.

Se realice una evaluacién integral que incluya no sélo necesidades basicas de la vida
diaria sino también objetivos personales que promuevan una vida independiente y
elegida.

Se revisen |os planes y sistemas de prestacion y servicios con mayor periodicidad,
teniendo en cuenta las necesidades cambiantes de las personas y las oportunidades del
entorno.

Se establezcan sistemas de inspeccion y monitorizacion de las prestaciones y servicios
que garanticen que se respeta la voluntad y preferencias de la persona y que se prestan
apoyos de calidad respetando su dignidad.

¢ De acuerdo con el articulo 31 de la Ley 25/2014 de Tratados y otros Acuerdos Internacionales, que establece que “las normas
juridicas contenidas en los tratados internacionales validamente celebrados y publicados oficialmente prevaleceran sobre
cualquier otra norma del ordenamiento interno en caso de conflicto con ellas, salvo las normas de rango constitucional
’Disponible en este enlace
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Entre las organizaciones que apoyan a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo
existe experiencia en el diseno de Planes individuales de apoyo. Uno de los problemas es

que estos suelen estar desconectados de los Planes Individuales de Atencion (PIA) que se
determinan en el SAAD. El proceso de transformacion que el SAAD precisa pasar por la
incorporacion del principio de personalizacion en todas sus fases. Para ello, la herramienta
del PIA puede ser una oportunidad. Cualquier proceso de planificacion individual requiere de
las siguientes fases: indagacion, toma de decisiones, planificacion, seguimiento y revision.

En todas ellas es fundamental, como derecho, la participacion de la persona y su familia,
en la toma de decisiones de qué apoyos precisa y de como quiere recibir esos apoyos. Como
ejemplo, Ambrés (2015) realiza una propuesta técnica y tecnoldgica de los Planes Personales
de Apoyo (PPA), que se orientan al logro de los objetivos personales. Con esta propuesta
pretende evaluar de forma comprensiva y global la deteccion de necesidades de apoyo,
preferencias, etc.; alinear necesidades y preferencias con las estrategias de apoyo, y disenar un
sistema de apoyos que permite integrar estrategias individuales.

2.2.2. Modelos y metodologias de apoyo centrados en las personas

Para lograr la realizacién del derecho a la vida independiente (entendida como vida
elegida), favoreciendo el maximo desarrollo de la autonomia personal de las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo y de su proyecto vital, en los Ultimos afos se han
desarrollado enfoques centrados en las personas que tienen en comun el hecho de poner a la
persona en el centro, maximizando sus oportunidades de participacion y toma de decisiones
en los apoyos que recibe. Ofrecer oportunidades de buena vida a las personas que necesitan
apoyos debe combinar:

Metodologias de apoyo

Prestaciones y servicios que garanticen que en
que den respuesta a las cada recurso se dan
necesidades y preferencias los apoyos de forma

de las personas. adecuada, con enfoques

preventivos, centrados en
las personas y desde un
enfoque de derechos.

Los enfoques centrados en las personas son una combinacién de metodologias innovadoras
como el apoyo conductual positivo y el apoyo activo (especialmente orientados para personas
que tienen grandes necesidades de apoyo y/o problemas de conducta), la planificacion y las
revisiones centradas en la persona y en su familia (que orientan la elaboracién, seguimiento

y revisiones de los planes personales/individuales de apoyo), la planificacion personal por
adelantado (para personas mayores) y el empleo con apoyo o empleo personalizado (en el
ambito de empleo), entre otras. Estas metodologias cuentan con evidencia internacional de
impacto positivo en la vida de las personas y en la mejora de la calidad de los servicios (Plena
inclusion, 2018).
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Estos Modelos de atencidn centrados en la persona tienen que ver
con una forma de atender, cuidar y apoyar a la persona, responden mas a los “cémo” que a los
“qué”. Estos enfoques deberian orientar la formacion y entrenamiento de los equipos de apoyo
profesionales, asi como los sistemas de planificacion, supervision y evaluacion de los mismos.

A continuacion, se describe brevemente algunos de ellos:

Planificaciéon centrada en la persona (PCP)

La Planificacién Centrada en la Persona (en adelante PCP) es el principal enfoque en el apoyo
a personas con distintas discapacidades, ya que ofrece estrategias, basadas en valores y en el
empoderamiento de las personas, para ayudarlas a construir su propio proyecto de vida plena,
de felicidad (Carratala, Mata y Crespo, 2017).

La PCP, entendida en un sentido amplio, nos ofrece la oportunidad de generar nuevas
estrategias y modos de relacion que ayuden a devolver el poder y control a las personas con
discapacidad y a sus familias. Sera desde este control y poder desde donde estas podran
articular, con los apoyos que ofrecen las organizaciones y la sociedad en su conjunto, lo que
quieren y necesitan para tener la vida que desean. (Gonzalez et al. , 2014)

Es un proceso de colaboracion para ayudar a las personas a acceder a l0os apoyos y servicios
que necesitan para alcanzar una mayor calidad de vida basada en sus propias preferencias
y valores. Es un conjunto de estrategias para la planificacion de la vida que se centra en las
elecciones y la vision de la persona y de su circulo de apoyo (Carratala y Mata, 2007).

Enfoque Centrado en la Familia (PCF)

El enfoque centrado en la familia pone el foco en la capacitacion/empoderamiento como
proceso y la calidad de vida familiar como resultado (Poston et al., 2003). Todos los miembros
de la familia son importantes a la hora de contribuir al proceso.

Es un conjunto de creencias, valores, principios y practicas orientadas a dar apoyo a las familias
para desarrollar sus capacidades y fortalezas, aumentar su sentimiento de control y el uso
satisfactorio de sus conocimientos y habilidades.

El objetivo general es “dar autoridad y capacitar a las familias para que puedan funcionar de
manera eficaz en su entorno” (Leal, 2008).

Este enfoque se basa en:

Colocar a la familia en el centro y no solamente a la persona con discapacidad: es
el conjunto de la familia quien recibe y presta el apoyo y los servicios.

Poner la mirada en las capacidades, recursos y fortalezas de la familia mas que en
sus dificultades y problemas.

Crear una relacion de colaboracion, respeto, dignidad y confianza entre la familia
y los profesionales; una relacion basada en la igualdad en la que la familia no se
sienta juzgada.

La familia es la que plantea sus necesidades, establece las prioridades y define las
acciones a desarrollar.
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Apoyo Conductual Positivo (ACP):

El ACP es un enfoque de apoyo al comportamiento que incluye un proceso continuo de
evaluacion basada en la investigacion, intervencion y toma de decisiones basada en datos.
Enfocado en la construccion de competencias sociales y otras competencias funcionales, la
creacion de contextos de apoyo y la prevencion de la ocurrencia de conductas problematicas
(Clarke, Zakszeski y Kern, 2017). Se basa en estrategias que respetan la dignidad y el bienestar
general de la persona y que se derivan principalmente de las ciencias conductuales, educativas
y sociales, aunque se pueden incorporar otros procedimientos basados en la evidencia.

Puede aplicarse dentro de un marco de multiples niveles, a nivel del individuo y a nivel de los
sistemas mas amplios (por ejemplo, familias, aulas, escuelas, programas de servicio social e
instalaciones). (Goni, Martinez y Zardoya, 2007).

Apoyo Activo (AA)

El Apoyo Activo es un enfoque sistematico que ayuda a las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo a participar en actividades cotidianas y significativas consiguiendo
que mejore su calidad de vida y su desarrollo personal. Es un enfoque centrado en la persona,
que promueve apoyos personalizados respondiendo a los intereses y necesidades de cada
persona (Jones et al., 2013).

Es un modelo de apoyo que empodera a las personas con discapacidad intelectual y del
desarrollo para tener una plena participacién en todos los aspectos de su vida. Se centra en
la relacion de apoyo entre las personas. Entendiendo que el apoyo se debe proporcionar en la
cantidad justa y necesaria, para conseguir que la persona participe con éxito en actividades

y relaciones sociales significativas, en el hogar y en su comunidad (Mansell y Beadle-Brown,
2012).

Es también una metodologia que propone un conjunto de estrategias y herramientas para
apoyar a las personas a participar de la manera mas completa posible en las actividades
diarias (Jones et al, 1999), entendiendo que todos los momentos del dia tienen potencial para
desarrollar actividades (Mansell y Beadle-Brown, 2012).

2.2.3. Recursos y servicios de apoyo comunitarios

De acuerdo con el articulo 19 de la Convencion, estas propuestas metodoldgicas deberian
promover la vida independiente (con los apoyos que cada persona precise) y la inclusion en

la comunidad. Entendemos vida independiente como vida elegida, elegir y decidir el propio
proyecto de vida, compartida con otros en la comunidad, debe ser posible para todas y cada
una de las personas, con apoyos ajustados y personalizados, en un marco de dignidad, derecho
e igualdad, para su contribucién ciudadana (San Roman, 2016).

Esta vision de la vida independiente pone de relieve un horizonte en el que se facilita y se

promueve el derecho de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo a decidir
sobre cualquier aspecto, asi como la posibilidad de desarrollar un proyecto de vida elegido.
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La inclusion real precisa de entornos facilitadores. Entornos en los que no haya obstaculos a la
participacion real de las personas. Siendo conscientes de que la mera presencia de las personas
con discapacidad intelectual o del desarrollo en la comunidad no es en si misma la garantia
para que se produzca la inclusion real, es necesario crear condiciones adecuadas, proporcionar
medios y apoyos que faciliten la participacion activa de las personas en el proceso de cambio y
de construccion de comunidad.

El articulo 19 plantea la comunidad, los barrios, pueblos y ciudades, como el escenario de vida
principal de las personas con discapacidad. Asi lo expresa cuando dice:

“Las personas con discapacidad tienen acceso a una serie de
servicios de apoyo en el hogar, residenciales y otros servicios
comunitarios, incluida la asistencia personal necesaria para
apoyar la vida y la inclusion en la comunidad, y para evitar el
aislamiento o la segregacion de la comunidad”.

Hablamos, por tanto, de Servicios de Apoyo en la Comunidad (servicios basados en la
comunidad) como todos aquellos servicios que?:

Promueven una participacion activa de la persona en su comunidad, manteniendo
a la persona conectada con su entorno comunitario (el de la persona) y con
las personas con las que lo comparte. Un servicio promotor de inclusion.

Ofrecen un sistema de apoyos personalizado que facilita que la persona,
y su familia, tengan en control de los que sucede en su vida y de los
apoyos que recibe.

Favorece roles de ciudadania plena en la persona con discapacidad
intelectual o del desarrollo y en sus familiares (circulo de apoyo).

Las Directrices Comunes Europeas para la Transicion de la Atencion Institucional a la Atencion
Comunitaria definen los servicios comunitarios para personas con discapacidad como un
“espectro de servicios que permiten a las personas vivir en la comunidad y, en el caso de los
ninos, crecer en un entorno familiar y no en una institucion” (European Expert Group on the
Transition from Institutional to Community-based Care, 2012).

Desde Plena inclusion se considera que los servicios de apoyo en la comunidad son una gama
de servicios que ofrecen apoyos personalizados para que las personas, preferentemente con
discapacidad intelectual o del desarrollo, desarrollen su vida en la comunidad. Pueden abarcar
ambitos como el desarrollo personal, la formacion, el empleo, la vivienda, la cultura, el ocio...

No existe, por lo tanto, un modelo Unico de servicio de apoyo en la comunidad, sino que
existen diferentes modelos que responden a unos Mismos principios y que se disefan y
desarrollan de acuerdo con las oportunidades y condiciones de cada contexto comunitario.

8 Mas informacién en este enlace
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http://www.plena-transformacion.org/

Teniendo en cuenta las principales conclusiones, propuestas y recomendaciones de algunos
estudios (EUAFR, 2013: 68; Huete y Pallero, 2016: 23-25; y Verdugo y Navas, 2016: 31-306), existe
una serie de propuestas que deberian desarrollarse en el marco de los servicios dirigidos a las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo para la atencién a las situaciones de
dependencia y de promocion de la autonomia:

“Medidas para reducir cualquier carga administrativa asociada con el acceso y
uso de servicios de apoyo ptiblico, incluso mediante el suministro de informacion
accesible y relevante, en particular con respecto a los derechos” (EUAFR, 2013: 68)

“La planificacion de recursos para las personas con discapacidad intelectual ha

de avanzar hacia un modelo de financiacion de apoyos (que no necesariamente
implican servicios) que se guie por los principios de la planificacion centrada en la
persona, priorizando la decision individual sobre la naturaleza y tipo de los apoyos
que van a recibirse, sin imponer la institucionalizacion sobre otras formas de vida
independiente” (Verdugo y Navas, 2016: 31-30).

“Desarrollar un sistema de registro de datos, similar al existente en otros

paises (e.g., Residential Information Systems Project, RISP, llevado a cabo por la
Universidad de Minnesota) de modo que puedan desarrollarse prdcticas basadas en
la evidencia” (Verdugo y Navas, 2016: 31-36)

“Potenciar la capacidad de toma de decisiones como personas que viven con
normalidad en sus entornos sociales inmediatos y con una participacion activa en la
defensa de sus propios derechos” (Huete y Pallero, 2016: 23-25)

“Fomentar el aprendizaje y autodeterminacion a lo largo de la vida en estrecha
conexion con los recursos que ofrece el entorno comunitario y dentro de un contexto
de planificacion centrada en la persona que ha de ser trasladado a la estructura y

s

funcionamiento de servicios como los centros de dia” (Verdugo y Navas, 2016: 31-36)

“Hacer de los itinerarios individualizados y con el enfoque de la planificacién
centrada en la persona el eje de los modelos de intervencion” (Huete y Pallero,
2016: 23-25)

“Facilitar modelos de viviendas alternativas” (Huete y Pallero, 2016: 23-25).

En definitiva, y en el marco del SAAD, se trataria no s6lo de incorporar a las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo al Sistema, sino de tener en cuenta cdmo son
incorporadas, estableciendo metodologias de atencion y estrategias de apoyo que redunden
en el desarrollo de su proyecto vital, su inclusion en la comunidad y la posibilidad de llevar a
cabo una vida elegida.
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Las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo en el SAAD

3. Analisis de resultados

A continuacién, vamos a analizar los resultados de las encuestas realizadas a las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo y familias y a los profesionales en el marco de este
estudio.

Como ya hemos visto, éstas se han centrado en los diferentes aspectos en los que incide el
SAAD, que son fundamentalmente el procedimiento de solicitud y valoracion de dependencia;
el acceso y uso de los diferentes servicios y prestaciones del SAAD; la capacidad econémicayy el
copago, y la calidad de vida y el bienestar alcanzado con los servicios o prestaciones recibidos.

H Solicitud de la valoracion de dependencia (y revisiones posteriores)

Dada la experiencia previa al estudio y teniendo en cuenta las dificultades experimentadas
para la puesta en marcha del SAAD a la que nos hemos referido en el apartado anterior, era
pertinente conocer las dificultades experimentadas por las personas con DID y sus familias en
el acceso a la valoracion de dependencia.

El 86,4% de los encuestados ya han obtenido su valoracién y su grado, un 79,9%
se encontraban pidiéndola por el procedimiento habitual y un 6,5% recibiéndola
automaticamente por parte de la Administracion.

En el momento del desarrollo de la encuesta un 2,6% la habia pedido, pero alin esperaba la

valoracién; un 4,1% la iba a solicitar, pero atin no lo habia hecho, y el 6,9% declaraba que no
queria solicitarla.
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Tabla 12. Personas encuestadas segln han solicitado o no valoracion de dependencia.

Frecuencia  Porcentaje
52 4,1%
87 6,9%
32 2,6%

1.002 79,9%

81 6,5%
1.254 100%

Fuente: Elaboracion propia

En cuanto al tIEMPO de @Spera para recibir la valoracion, segin las respuestas
recibidas, era de una media de 9,8 meses, el caso intermedio (la mediana) es de 6 meses y el
mas repetido es de 3 meses. En algunos casos, los minimos, habia cierta confusion entre la
valoracion de dependenciay el certificado de discapacidad, por lo cual se contestaron fechas
anteriores a la puesta en marcha del SAAD.

En relacion con los tiempos de espera, se ha podido observar que con el paso de los anos se
ha ido reduciendo ligeramente el tiempo que se espera a la hora de recibir la valoracién. Sin
embargo, esa no es la percepcion de todos los profesionales. Un 2,7% de los profesionales
estuvo “muy de acuerdo”, “de acuerdo” un 27,3%, “en desacuerdo” un 26,6% y “muy en
desacuerdo” un 12,9% sobre si se habian mejorado o no los tiempos de espera. En todo caso,
habia mas profesionales que consideraban que no habian mejorado los tiempos de espera que
aquellos que consideraban que si lo habian hecho (39,5% frente a 30%).

Tabla 13. Distribucion de profesionales segun valoran si han mejorado los tiempos de espera
para recibir el dictamen con la valoracién y el PIA.

Frecuencia  Porcentaje

7 2,7%
70 27,3%
47 18,4%
68 26,6%

33 12,9%
31 12,1%
256 100%

Fuente: Elaboracién propia
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En la respuesta de los profesionales a esta variable influyen de forma estadisticamente
significativa, a un nivel de confianza del 99,5%, el puesto de trabajo y la Comunidad
Auténoma.

En funcién del perfil profesional, a mayor responsabilidad y cualificaciéon y a mayor cercania en
el proceso con las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, mayor conocimiento
sobre que los tiempos de espera no han mejorado lo suficiente. Asi, los técnicos cualificados
cuentan con una valoracién mas positiva que los trabajadores/as sociales (que suelen
intervenir en el proceso directamente) y que los directivos y gerentes. Por el contrario, los
trabajadores/as no cualificados suelen mostrar su desconocimiento al respecto.

En el caso de las CCAA, en los profesionales de Melilla (100%), La Rioja (100%), Baleares
(50%), Castillay Ledn (53%), Castilla-La Mancha (33,4%) o la Comunidad de Madrid (31,4%)
hay una mayor valoracion positiva que negativa en relacion con la mejora de los tiempos de
espera, si bien en las dos ultimas se quedan muy lejos siquiera del 50%. En el resto priman las
valoraciones negativas sobre las positivas.

Las Valoraciones positivas sobre la mejoria del tiempo de espera fueron razonadas
por los profesionales de modo que, si bien coinciden en que han mejorado, también inciden en
que la resolucion sigue tardando, pueden surgir complicaciones y existe una falta de recursos
publicos:

“Ha mejorado el tiempo de espera de la valoracion, pero la resolucion tarda
dos meses en llegar por via postal. La resolucion de servicio o prestacion
tarda mds de 6 meses en resolverse”.

Trabajadores sociales, Region de Murcia

“Si, en general se va mejorando el tiempo siempre y cuando no haya alguna
complicacion en la valoracion como la disconformidad entre los técnicos”.
Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“El problema estd en la falta de recursos publicos”.
Trabajadores sociales, Cantabria

Las Valoraciones negativas, por el contrario, resaltan principalmente los retrasos
asociados al cambio de servicio, tiempos de espera de entre seis meses y un ano, recortes de
personal y exceso de trabajo y mal funcionamiento en general:

“Cuando se realizan cambios en el PIA (cambios de servicios) no se actualizan
los datos con agilidad”.
Trabajadores sociales, Islas Canarias

“El tiempo de espera sigue siendo largo. De 6 meses para la valoracion y hasta

un ano para obtener el PIA”.
Directores o gerentes, Galicia
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“Los servicios sociales de atencion primaria se ven retrasados por recortes de
personal y exceso de trabajo”.
Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“Los tiempos de espera para recibir el PIA' y que se haga efectivo son
inmensamente largos... Muchos nifios esperan 2 afios o incluso algo mds.
Hay en casos en los que la situacion de dependencia ya no existe o al menos
no con el grado otorgado y al no revisarse, siguen cobrando, mientras otras
personas no reciben prestacion. Funciona mal. No hay control de los recursos
y la informacién que reciben las familias no es suficiente”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

De entre aquellos que recibieron su valoracion, tal y como puede observarse en la tabla
siguiente, un 3,5% la recibi6 sin grado. Grado | lo obtuvo el 27,8% de la muestra, Grado Il el
39,2% y Grado Il el 29,5%.

Tabla 14. Personas valoradas segun grado de dependencia recibido

_ Frecuencia  Porcentaje
Valoracién sin grado 38 3,6%
Grado |. Dependencia moderada 301 27,8%
Grado Il. Dependencia severa 425 39,2%
Grado lll. Gran dependencia 320 29,5%
Total 1.084 100%

Fuente: Elaboracion propia

Si analizamos la relaciéon entre el grado de discapacidad recibido y el grado de dependencia,
podemos comprobar que en la mayoria de los casos un mayor grado de discapacidad

implica que la persona obtenga un mayor grado en la valoracion de dependencia, si bien con
excepciones. Asi, es mas frecuente recibir un Grado Il entre las personas con un grado de
discapacidad entre el 33-64% que entre aquellos con un grado entre el 65-74% (un 21,3% frente
al 9,8%). En todo caso, apenas un 49,4% de aquellos con 75% o mas de discapacidad recibian
una valoracion de Grado Il o gran dependencia. Las personas con grado de discapacidad
entre 65y 74% se repartian entre el Grado | y el Grado Il de Dependencia (un 43,2% y un 42,4%,
respectivamente), asi como aquellos entre el 33 y el 64% (un 37,7% en Grado | y un 30,6%

en Grado I1). Una de cada diez personas con discapacidad entre el 33 y el 64% recibia una
valoracion sin grado.
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Tabla 15. Grado de dependencia de las personas valoradas segun grado de discapacidad previo.

Porcentajes de columna.

33-64% | 65-74% 75% ymas| TOTAL
Valoracion sin grado 10,4% 4,5% 0,2% 3,6%
Grado I. Dependencia moderada =~ 37:7% 43,2% 10,3% 27,2%
Grado Il. Dependencia severa 30,6% 42,4% 40,1% 39,3%
Grado Ill. Gran dependencia 21,3% 9,8% 49,4% 29,9%
Total 100,0%  100,0% 100,0% | 100,0%

Fuente: Elaboracién propia

Por otro lado, en la Tabla 12 veiamos que el 6,5% habia recibido automaticamente la
valoracion por parte de la Administracion. En la encuesta a profesionales se les consulto
acerca de si las personas que recibian un servicio de apoyo a la autonomia previo al SAAD
accedieron de forma automatica al SAAD sin necesidad de solicitarlo (ya fuera con un PIA de
continuidad o de oficio). La mayoria no tenia constancia de que hubiera sido asi, un 45,2% de
profesionales indicaba que no lo sabia o no contestaba, un 19,2% que sus usuarios no lo habian
recibido y un 35,6% que si lo habian recibido.

Tabla16. Distribucion de profesionales segun sefalan o no que los beneficiarios que disponian
de un servicio han accedido de forma automatica o no al SAAD

Frecuencia  Porcentaje
Si 85 35,6%
No 46 19,2%
NS/NC 108 45,2%
TOTAL 239 100%

Fuente: Elaboracién propia

En esta variable influye de forma estadisticamente significativa la comunidad
Auténoma.

Los mayores porcentajes de profesionales que respondieron “Si” estan en Melilla (100%), La
Rioja (100%), Baleares (70%), Extremadura (66,7%), Castillay Ledn (60%) y Pais Vasco (60%).

Las comunidades autbnomas que tienen mayor porcentaje de profesionales que han
contestado “No” son Cantabria (100%), Canarias (44,4%), Cataluna (42,9%), Andalucia (38,5%) y
Regidn de Murcia (30,8%).

Por ultimo, las comunidades en las que se encuentra un mayor desconocimiento son Ceuta
(100%), Castilla la Mancha (82,6%), Principado de Asturias (75%), Comunidad de Madrid (54,5%)
y Pais Vasco (50%).
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“Al principio de la aplicacién de la ley, el centro pasé de tener un convenio con
la administracion para el tratamiento a un contrato; a las personas atendidas
en ese momento se les hizo la resolucion de manera automdtica tras valorarse
de dependencia”.

Trabajadores sociales, Region de Murcia

“En nuestra experiencia asi ha sido. Incluso se ha tenido que recordar que era
“necesario” ser valorado en dependencia y atin hay quien no dispone de dicha
valoracién y ocupa plaza”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“En algunos casos se realizo la pasarela, pero en pocos. Todas las personas
tuvieron que ser valoradas”.
Directores o gerentes, Comunidad de Madrid

“En el caso de las PCDI y trastorno del desarrollo que atendemos en el centro

diurno y residencias han continuado con plaza, pero contintian con recurso

sociosanitario. Si desean que sea por dependencia hay que solicitarlo”.
Trabajadores sociales, Cantabria

Aquellos participantes que NO pidieron la valoraciéon de la dependencia (un 4,1% laiba a
solicitar pero aun no lo habia hecho y el 6,9% declaraba que no queria solicitarla) no lo hicieron
por los siguientes motivos: problemas para conciliarla con otras prestaciones; porque no han
vivido el suficiente tiempo en Espana; piensan que no la necesitan; no saben en qué consiste;
algun allegado les ha recomendado no hacerlo o le ha dicho que no tiene derecho; no tienen
informacion o no se lo han planteado. En general remiten al desconocimiento de su existencia
o de su contenido (normalmente por excesos de burocracia y fragmentacion de la informacion
y los requerimientos) asi como a las incompatibilidades con otras prestaciones.

Los profesionales, por su parte, comparten que muchos de ellos ya reciben servicio
(incompatible con servicios y prestaciones del SAAD), que poseen redes de apoyo familiares,
desinformacion, creencia de no necesitarla y exceso de burocracia:

“Muchos de ellos ya tienen plazas de atencion diurna y/o residenciales
concertadas ... y, como estas son incompatibles con la prestacion econémica
por cuidados en el domicilio y ya tienen reconocida la situacion de
discapacidad, no ven necesario realizar el tramite y obtener el reconocimiento
de grado. Por otro lado, las familias generan redes de apoyo y comparten
experiencias. Si algunas que han realizado el tradmite no han tenido una
buena experiencia (no se les ha reconocido el grado, reciben una prestacion
econémica muy baja o les han reducido la cantidad, entre otros) se lo cuentan
a otras y éstas deciden no solicitarlo”.

Directores o gerentes, Islas Baleares

“Falta de informacién. Creencia, errénea, de no tener derecho. Pedir ayuda, a

veces, genera un sentimiento de derrota personal”.
Trabajadores no cualificados, Asturias
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“El exceso de burocracia en algunos casos y el desconocimiento en otros. La

Administracion estd alejada de los ciudadanos. No hay empatia”.
Trabajadores no cualificados, Islas Baleares

En algunos casos los participantes han tenido a lo largo de estos afios una revision de su
valoracion de dependencia. El 68,5% no ha tenido aln ninguna revision, frente al 17,4% que la
recibi6 de oficio por iniciativa de la Administracion y al 14,1% que lo hizo tras haberlo pedido él

mismo o su familia.

Tabla 17. Personas valoradas segln si han recibido o no una revisién de su valoracion de
dependencia.

No 629 68,5%
Si, la pidi6 la Administracion. 160 17,4%
Si, la pedi yo o mi familia. 129 14,1%
Total 918 100%

Fuente: Elaboracién propia

como resultado de esa I’EViSiéﬂ, el 56,8% no obtuvo ninglin cambio, en el 27,5% de
los casos subio el grado de dependencia, en el 8,8% bajo el grado de dependencia. En cuanto
a cambios de servicio, en el 5,5% de los casos éste fue cambiado, en un 2,2% se aumento el
namero de horas de servicio y en un 0,7% se redujeron dichas horas.

Tabla18. Personas que han recibido revision de su valoracion de dependencia segun
consecuencias obtenidas de la misma.

Porcentaje
NGmero Porcentaje de casos
Ninguna, no ha cambiado nada 155 56,0% 56,8%
Me han subido el grado de dependencia 75 27,1% 27,5%
Me han bajado el grado de dependencia 24 8,7% 8,8%
Me han dado mas horas de servicio 6 2,2% 2,2%
Me han dado menos horas de servicio 2 0,7% 0,7%
Me han cambiado de servicio 15 5,4% 5,5%
Total 277 100% 101,5%
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En general, la mayoria de los participantes, un 72,4%, que pasaron por el proceso estaban
contentos con el resultado. Uno de cada cuatro no lo estaba. Entre aquellos que estaban
descontentos con la revision, sefalaban discrepancias con el grado valorado, con la prestacion
o servicio adjudicados (cuantias y tiempos, adecuaciones, distancias), por la falta de
informacion, por la idoneidad del perfil del valorador, el uso del medio telefénico para hacer las
valoraciones, el largo tiempo de espera o en ocasiones tener que recurrir a la via judicial para
poder hacer la revision.

Desde el punto de vista de los profesionales, en los casos en que la revision de la valoracion de
dependencia se ha hecho de oficio, los resultados suelen ser positivos, si bien hay en algunos
casos bajadas de grado a usuarios que provocaron desajustes entre sus necesidades y los
servicios y prestaciones que las cubrian.

"Actualmente negativa, los usuarios que han revisado en el dltimo ario de oficio le
han bajado grado, ya que son personas “auténomas” en su autocuidado, pero muy
dependientes en otras dreas de la vida diaria que no se pueden valorar en una
hora con preguntas concretas de si se duchan o visten solos”.

Trabajadores sociales, Region de Murcia

“Cuando se elimind el nivel de las resoluciones (dejando solo el grado como
resultado de la valoracién) se revisaron de oficio y en algunas ocasiones el
grado reconocido se establecia a la baja, teniendo acceso a los servicios y/o
prestaciones que no respondian a las necesidades de las personas”.
Trabajadores sociales, Castilla La-Mancha

m Dificultades y barreras en el proceso de valoracion

A la hora de tratar los aspectos relativos a las dificultades en la solicitud y el proceso

de valoracion, se analiz6 entre otras cuestiones la duracion del proceso de valoracion y
reconocimiento de la situaciéon de dependencia, la adecuacién del baremo de valoracion,

las revisiones de oficio y modificaciones en el grado, si ha tenido posibilidad de eleccion

de servicio/prestacion, sobre las solicitudes en espera, el tiempo esperado para el disfrute

del servicio/prestacion tras valoracion y la lista de espera para el disfrute del derecho, la
coordinacion interterritorial para el traslado de expediente o sobre la calidad de la informacion
recibida durante el proceso.

Por lo general, la mayoria de las personas valoradas estan conformes con el grado de
dependencia obtenido en la valoracion (86,7%), sélo un 13,3% no lo esta.
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Tabla19. Personas que han recibido valoracion segun conformidad con el grado de
dependencia recibido.

_ Frecuencia Porcentaje

i 904 86,7%

No 139 13,3%
Total 1.043 100%

Fuente: Elaboracién propia

Entre aquellas personas que no estaban conformes con su valoracion, indicaban como
motivos que sufren un progresivo deterioro que no se tiene en cuenta a la hora de valorar,
que otras personas con menos “dependencia” obtuvieran el mismo grado; que deberian tener
un grado mayor o que el PIA no se les adecua; que no estaban de acuerdo con la prestacion;
la limitacion del acceso a otros servicios; que no se tienen en cuenta suficientemente las
limitaciones fisicas, mentales o cuestiones médicas; la falta de especificidad en la valoracioén, o
la percepcion de una mayor necesidad de apoyo que la que refleja su grado.

Sin embargo, casi tres cuartas partes de los que respondieron no estar de acuerdo tampoco
pidieron la revision de la valoracion.

Tabla 20. Participantes disconformes con el grado de dependencia segun si han solicitado
revision de su valoracion.

_ Frecuencia Porcentaje

Si 239 73!8%
No 85 26,2%
Total 324 100%

Fuente: Elaboracién propia

Los profesionales sefialan que las personas beneficiarias han encontrado dificultades para
obtener una valoracion adecuada de su situacion de dependencia. Por lo general, se

hace referencia a las listas de espera, a la falta de informacion, a la escasa adaptacion a las
situaciones de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (por estar sobre
todo pensado para personas mayores y limitaciones fisicas), etc. No obstante, se encuentran
diferencias sensibles segun las CCAA.

En el caso de los profesionales del Principado de Asturias, se menciona la “informacion
escasa o insuficiente”, 1a “falta de recursos”, “largas listas de espera”, “aplicacion desigual

entre comunidades”, 1a necesidad de profesionales cercanos a la persona durante el proceso
de valoracién, asi como un cuestionario poco adaptado a necesidades de las personas con

discapacidad intelectual o del desarrollo y mas adaptado a aspectos fisicos que a funcionales.
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Los profesionales de las Islas Baleares hacen referencia a una “valoracion superficial”,

“excesiva burocracia”, “tiempos de espera” y valoracion a las personas con DID deficiente, de
modo que se “tengan en cuenta los apoyos que precisan”.

En los cuestionarios de los profesionales de las Islas Canarias, las problematicas que se
mencionan son que los profesionales de valoracion tienen “sobrecarga de trabajo”, “falta de
informaciéon y asesoramiento” y la “falta de coordinacion entre administraciones”.

En cuanto a los profesionales de Cantabria se sefiala que el cuestionario esta muy
“enfocado a personas mayores”, en detrimento de las personas con DID, la importancia del
acompanamiento familiar en la valoracién y la necesidad de incluir otros perfiles profesionales
en la valoracion.

Profesionales de Castilla-La Mancha indican la necesidad de un “conocimiento mas
personal de la persona con discapacidad intelectual o del desarrollo”, de “expresar al valorador
los aspectos y areas en los que se precisa apoyo”, la “falta de comprension ante determinadas
situaciones de conductas disruptivas”, la “escasa informacion de los recursos” ofertados,

la “falta de recursos”, el que “la valoracién se hace en Unico dia” y, de nuevo, la excesiva
burocracia y los largos tiempos de espera.

Para los profesionales de Castilla \ Ledn, “los valoradores no estan formados en
discapacidad intelectual y enfermedad mental”, se necesita “conocimiento de la persona

en distintos entornos y frente a diferentes situaciones”, seria “conveniente una valoracion
especifica para personas con discapacidad intelectual o del desarrollo”, existe un gran
"desconocimiento, sobre todo en la zona rural”, el “baremo no esta bien adaptado” a las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, “no se hace una valoracion detenida” y
“transcurre mucho tiempo entre la solicitud y la resolucion”.

en Cataluna, los profesionales senalan que, en muchas ocasiones, “no tienen en cuenta que
son personas con discapacidad intelectual, si la familia esta con ellos muchas veces camuflan
la realidad dando una falsa imagen de autonomia”.

En Galicia, ademas, anaden que “las preguntas se las realizan a las personas con DID

no dejando intervenir a las familias, o cual a veces no son respuestas fiables”, que “el
desconocimiento en el procedimiento de valoracion y en la aplicacion del baremo impiden
cuestionar a los técnicos en su labor” y la “complejidad del proceso” para las personas con DID.

Enla Comunidad de Madrid los profesionales encuestados consideran que “el
proceso de solicitud de dicha valoracion es el tramite que suele crear mas problemas a las
familias”, que el cuestionario es "poco especifico” y la falta de “formacién a los valoradores o
que estos no roten tanto”, debiendo, dicen, “ser un equipo multidisciplinar” capaz de valorar
“las circunstancias de una persona con discapacidad intelectual, los apoyos que necesita,
los factores sociales, familiares, etc.” Ademas, dicen, falta “informacién sobre la Ley”, ya que
“en muchos casos hasta que no llegan a nuestros centros con plazas publicas no reciben
informacion adecuada y completa”, con el problema anadido de que “no hay suficientes
recursos en cuanto a plazas de dia, residencias, apoyos en casa de las personas que lo
necesiten”.
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En Regién de Murcia, los profesionales sefalan la “dispersion de la normativa”, alegando
que “son muchas las 6rdenes y decretos que regulan el SAAD, publicadas en diferentes

anos y por diferentes organismos”, que los procedimientos son “poco transparentes”, que

no hay informacion “comprensible” en la red... esto repercute en la dificultad general de
“comunicacion con la Administracion”. También advierten de cierta “sobreproteccion por parte
de las familias, que pueden impedir una valoracion efectiva”.

Los profesionales del Pais Vasco han sefialado que, en ocasiones, “al querer potenciar al
maximo la autonomia de cada persona, no comentan las grandes necesidades de apoyo que
tienen”, y que no se permite que “un familiar” o una “persona de apoyo esté presente durante
la valoracion”.

Enla Comunidad Valenciana los profesionales resaltaron la dificultad, ademas,
de “valorar por sus limitaciones expresivas, sobre todo a la hora de verbalizar lo que se les
pregunta”.

Por Ultimo, desde la ciudad auténoma de Ceuta, los profesionales afladen que habria que
tener en cuenta para los valorados “algunas barreras como puede ser el idioma”.

Entre estas dificultades, una de las que mas se resalta es la adecuacion del baremo utilizado
para realizar las valoraciones de dependencia. La mayoria de los profesionales afirma que no
se adecua a las necesidades de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (13%).
Apenas un 0,4% de los profesionales ha contestado estar “muy de acuerdo” con el baremo y un
12,6% "de acuerdo”. Un 20,9% ha indicado no estar “ni de acuerdo ni en desacuerdo”y mas de
la mitad no lo considera adecuado (54,5%), ya sea un 41,5% “en desacuerdo”y un 13% “muy en
desacuerdo”.

Tabla 21. Distribucion de profesionales segun valoracion de la adecuacion del baremo a las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo

_ Frecuencia  Porcentaje

Muy de acuerdo 1 014%
De acuerdo 32 12, 6%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 53 20,9%
En desacuerdo 105 41,5%
Muy en desacuerdo 33 13%

No sabe/ no contesta 29 11,5%
Total 253 100%

Fuente: Elaboracién propia
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En cuanto a las valoraciones negativas, algunas de las razones de su postura tienen que ver
con la falta de preguntas relacionadas con la toma de decisiones, la necesidad de valorar en
varios dias y de tomar en consideracién aspectos cognitivos y de actividades instrumentales de
la vida diaria, como las relativas a la economia domeéstica y la asuncién de responsabilidades
cotidianas:

“Creo que los valoradores necesitan formacion especifica en los apoyos, necesidades
y dificultades que presentan las personas con discapacidad intelectual. Es muy
importante ser minuciosos en la valoracion”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Casi todos los items se refieren a la parte fisica, siendo una parte menor la
dedicada a la toma de decisiones”.
Trabajadores sociales, Region de Murcia

“Considero que valorar mediante la observacion, un dia concreto, a una hora
concreta puede no reflejar muy bien el nivel de autonomia de la persona y no
ajustarse del todo a la realidad. Puede que la persona con DI se encuentre
especialmente ltcida ese dia, pero no sea su nivel habitual de autonomia”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“El baremo de valoracion se basa en las actividades bdsicas de la vida diaria,
actividades que una persona con discapacidad intelectual no tiene por qué ejecutar
de forma inadecuada, en cambio no valora si una persona puede gestionar una
economia doméstica, puede vivir sola, asumir responsabilidades, etc.”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

Ademas de si el baremo es adecuado, se ha preguntado a los profesionales si consideraban
que éste se aplicaba correctamente por parte de los profesionales. Como se observa en la
siguiente tabla, las valoraciones positivas de los profesionales suman un 19,2% (el 0,8% esta
“muy de acuerdo”, el 18,3% “de acuerdo”), las negativas un 33,5%, un tercio del total (el 29,6%
“en desacuerdo” y el 3,9% “muy en desacuerdo”). La respuesta “ni de acuerdo ni en desacuerdo”
ha obtenido un 34,2%.

Tabla 22. Distribucion de profesionales segln valoran la aplicacion del baremo por parte de los
profesionales de valoracién de dependencia.

_ Frecuencia  Porcentaje
Muy de acuerdo 2 0-8%
De acuerdo 47 18,3%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 88 34,2%
En desacuerdo 76 29,6%
Muy en desacuerdo 10 3,9%
No sabe/ no contesta 34 13,2%
Total 257 100,0%

Fuente: Elaboracién propia
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En esta variable influye de forma estadisticamente significativa, a un Chi? de Pearson con
significatividad menor de 0,05 (95% de probabilidad), la comunidad auténoma.

Mayor grado de acuerdo (aunque, en todo caso, en un porcentaje pequerio)

se encontraba entre profesionales de comunidades autbnomas como Pais Vasco (40%),
Andalucia (29,6%), Ceuta (28,6%), Castilla la Mancha (26,7%) y Region de Murcia (26,7%).
Exponen que identifican de manera adecuada los aspectos de dependencia a través de
preguntas a las personas valoradas y a familiares, que aplican bien su herramienta y que en
ocasiones vuelven a llamar para comprobar cualquier duda:

“En general, suelen identificar correctamente los aspectos en los que las
personas con DI presentan dependencia a lo largo de la entrevista manteniendo
conversaciones sobre la dindmica diaria llevada a cabo y el nivel de ejecucion de
las actividades bdsicas e instrumentales de la vida diaria y la necesidad de recibir
apoyos, contrastando la informacion recibida con una persona que conoce bien
y/o0 presta apoyos a las personas con DI y cumplimentando en Gltimo lugar el
cuestionario de valoracion”.

Trabajadores sociales, Castilla-La Mancha

“Creo que los profesionales aplican la herramienta que tienen de forma adecuada,
otra cosa es que la herramienta sea adaptada”.
Trabajadores sociales, Galicia

“Hay profesionales que si y otros directamente nos llaman después de realizarlo
para consultar dudas o comprobar lo que han recogido. Creo que se basaria en

trabajar juntos”.
Trabajadores sociales, Castillay Ledn

Por otro lado, las comunidades con mayor porcentaje de respuestas de “en desacuerdo’
son Extremadura (66,7%), La Rioja (66,7%), Galicia (52,9%), Comunidad de Madrid (38,9%) y
Baleares y Canarias (ambas con un 30%). Los profesionales de aquellas comunidades que
respondieron en mayor proporcion “muy en desacuerdo” fueron de Extremadura (16,7%),
Region de Murcia (13,3%), Catalufa (12,5%), Islas Baleares (10%) y Andalucia (7,4%). Los que
valoraron de forma negativa lo achacaron a la aplicacién excesivamente literal del baremo, la
falta de formacion o la falta de especificidad de algunas preguntas:

“Algunos profesionales aplican el baremo de manera literal. Son pocos los que
intentan hacer adaptaciones a la situacion de las personas. No tienen formacion y
conocimientos sobre nuestro colectivo”.

Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“Comprimen las preguntas realizando generalizaciones en las que se pierde
informacion (p. ej.: en lugar de saber si sabe leer y escribir, si tiene comprension
lectora... se pregunta si sabe escribir su nombre)”.

Trabajadores sociales, Islas Canarias
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“Creo que se cifien al cuestionario a rajatabla y hay muchas cosas que no son
tan evidentes pero que son fundamentales para hacer una buena valoracion
de su dependencia (por ejemplo, una persona puede caminar sola por la calle
pero necesita ir con alguien para parar en los pasos de cebra, para no salir
corriendo, etc.; o con la ducha lo mismo, se puede duchar pero no ducharse
bien y que necesite a alguien constantemente fuera ddndole apoyos o que le
recuerde que se tiene que duchar porque si no, no lo hace aunque sepa)".

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Es necesario especializar a los profesionales en funcion del tipo de
discapacidad”.
Otros técnicos profesionales cualificados, Islas Baleares

En cuanto al trato que ofrecen los profesionales a las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo al realizar la valoracién, la mayoria de los encuestados sefalan que
es correcto (38,5%). SOlo un 18,7% opina que es negativo. Los profesionales han respondido
‘muy de acuerdo” en un 5,4%, “de acuerdo” en un 33,1%, “en desacuerdo” en un 15,2% y “muy en
desacuerdo” en un 3,5%. Un 42,8% ha respondido “ni de acuerdo ni en desacuerdo” o “no sabe/
no contesta”.

Tabla 23. Distribucion de profesionales segln valoran si los profesionales de valoracion de
dependencia proporcionan un trato adecuado a las personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo.

_ Frecuencia  Porcentaje
Muy de acuerdo 14 5.4%
De acuerdo 85 33,1%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 73 28,4%
En desacuerdo 39 15,2%
Muy en desacuerdo o) 3,6%
No sabe/ no contesta 37 14,4%
Total 257 100%

Fuente: Elaboracién propia
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En cuanto a las Valoraciones positivas, en general hablan de un trato bueno por
parte del profesional, pero con matices. A veces el trato es adecuado, pero las limitaciones del
instrumento, la falta de formacion sobre discapacidad intelectual o del desarrollo por parte de
los profesionales, la ausencia de sequimiento para corroborar resultados, la direccion de las
preguntas hacia los familiares y la percepcion de las familias de una entrevista intrusiva, hacen
que el proceso no sea todo lo adecuado posible.

“Los profesionales son muy buenos y empdticos en general, el problema estd en la
herramienta que tienen que utilizar.”
Directores o gerentes, Islas Baleares

“Depende del profesional, en general el trato es adecuado. Aunque no tienen
nociones de discapacidad intelectual en muchas ocasiones y esto hace que la
entrevista y la valoracion no sean tan ajustadas como podrian ser”.

Trabajadores sociales, Islas Baleares

“En las experiencias que he tenido, si que han tratado correcta y educadamente a
la persona. Lo que he observado es que en algunos casos no se han entretenido en
corroborar las respuestas con las familias”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“En lineas generales si. Aun asi, pienso que atin hay alguna persona evaluadora que
“obvia” a la persona con DID y se centra tnicamente en el familiar/tutor o persona
de apoyo de referencia que acompana a la persona con DID",

Directores o gerentes, Principado de Asturias

“Hay familias que sienten que la entrevista es muy intrusiva, pero en general el
trato es cercano y respetuoso”.
Trabajadores sociales, Islas Baleares

sin embargo, aquellos que lo Valoran negativamente ponen especial énfasis en
el desconocimiento del nivel de comprensién de la persona (por falta de formacion del
profesional); la no consideracion de necesidades, criterios y opiniones de familiares; la no
consideracion de las respuestas de la PCDI; la falta de incisién en los temas, vy la rapidez de
aplicacién del baremo.

“A veces desconocen su nivel de comprension y les hacen preguntan que no
entienden/comprenden o no se utilizan los apoyos necesarios, la situacion de
“examen” en algunos casos puede resultarles desagradable y no dar resultados
objetivos”.

Otros técnicos profesionales cualificados, Comunidad de Madrid

“Algunos profesionales tienen en cuenta las necesidades, criterios y opiniones
de los familiares. También es habitual que no crean necesario potenciar las
capacidades”.

Trabajadores sociales, Principado de Asturias
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“Bajo mi experiencia, en muchas ocasiones a las personas con discapacidad no se les
tiene en cuenta a la hora de hablar sobre ellas mismas”.
Otros técnicos profesionales cualificados, Principado de Asturias

“El trato es correcto pero las preguntas son muy generales y no se incide en ellas. Si
responden que si que saben hacer algo, no constatan si en realidad es asi".
Directores o gerentes, Galicia

“En un ratito no pueden comprender a esa persona. Es alguien extrana para ellos.
Pueden incluso negarse a responder por miedo...".
Otros técnicos profesionales cualificados, Castilla-La Mancha

>

A las dificultades para una valoracion adecuada, la adecuacion del baremo y su aplicacion y el
trato de los profesionales en la valoraciéon, hay que sumar la calidad de la informacion recibida
en el proceso de valoracion por parte de las personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo y sus familias.

Entre las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y familias encuestadas, un
69,3% piensa que si recibio una informacion adecuada y suficiente durante el proceso de
valoracion.

Tabla 24. Personas valoradas segun si consideran haber recibido informacion adecuada
durante el proceso de valoracion de dependencia.

_ Frecuencia Porcentaje

Si 679 69,3%
No 301 30,7%
Total 980 100%

Fuente: Elaboracién propia

Existen ciertas diferencias en fu ncion del informante que responde, pues cuando
es un familiar el que apoya en la respuesta o responde directamente tiende mas (en torno ais
puntos porcentuales mas) a sefalar que si ha recibido informacién suficiente en comparacion
a cuando la persona con discapacidad intelectual o del desarrollo responde sola 0 es un
profesional el que responde, o bien una persona con el apoyo de un profesional.
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Entre aquellos que declaran no haber recibido la suficiente informacion durante el proceso

de valoraciéon de dependencia, indican sobre todo que no les explicaron suficientemente el
proceso; que falta formacién del profesional que realiza la valoracién; que en ocasiones no
preguntan a las familias, en otras sélo a ellas, otras veces responden las entidades por ellos;
valoraciones demasiado “de oficio”; dificultades para entender el procedimiento (en algunos
casos reciben ayuda de profesionales, de forma individual o en reuniones con las familias,
familiares y amigos u otras personas con discapacidad intelectual del desarrollo) y sus tiempos,
que pueden llegar a saturar tanto a las personas solicitantes como a sus familiares. En muchas
ocasiones se les deja con gran incertidumbre tras la valoracion hasta que la reciben. Asi,
algunas personas encuestadas han indicado lo siguiente:

“Simplemente no dan informacion, ni suficiente ni insuficiente. Solo preguntan,
valoran y envian conclusiones en cartas”. “Van directamente a valorar. Tienen mucha
prisa por ir a otro domicilio. Cuando estd en el tuyo te dan una informacién muy
escueta”.

Respuestas de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo

En el caso de los profesionales, Gnicamente un 17,2% respondid positivamente (un 2% “muy de
acuerdo”y “de acuerdo” un 15,2%). Un 57% respondio negativamente (“en desacuerdo” 44,5%
y “muy en desacuerdo” un 12,5%), considerando mayoritariamente que las familias no reciben
informacién adecuada durante el proceso de valoracion.

Tabla 2s. Distribucion de profesionales segln si consideran que las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo reciben informacién adecuada durante el proceso de valoracion de
dependencia.

_ Frecuencia  Porcentaje

Muy de acuerdo 5 2%

De acuerdo 39 15,2%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 42 16,4%
En desacuerdo 114 44,5%
Muy en desacuerdo 32 12,5%
No sabe/ no contesta 24 9,4%
Total 256 100%

Fuente: Elaboracién propia



Asimismo, entre aquellos profesionales que valoran de forma mas negatlva la informacion
recibida por las personas y sus familias, se resalta sobre todo la ausencia de una justificacién
del dictamen de valoracién final lo que les coloca en una situacion de indefension a la hora de
decidir recurrir o no; contradicciones y errores por parte de los informantes; desconocimiento
de potenciales beneficiarios, de plazos, de tramites y de criterios de valoracion; la no
adaptacion a lectura facil o la falta de contraste de los resultados:

“A veces la informacién es muy limitada, con palabras técnicas. El dictamen final
no explica el porqué del grado otorgado”.
Trabajadores sociales, Cataluna

“Cada persona de dependencia dice una informacién, muchas veces erronea,
junto con los TS del ayuntamiento que tampoco tienen formacion en personas
con discapacidad intelectual”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Apenas se les explica quiénes pueden solicitarlo si no es por el personal del
ayuntamiento o de las asociaciones u otras familias. Mientras se estd en el
proceso no reciben informacion de los plazos ni de los tramites y cuando reciben
las resoluciones, éstas son complicadas de entender por la mayoria. No existe el
formato de lectura fdcil".

Trabajadores sociales, Islas Canarias

“Considero que las familias no cuentan con la informacion suficiente, ni con
respecto al propio proceso ni con los criterios que los profesionales siguen
durante la valoracion, los servicios y prestaciones a las que tienen acceso...
Es muy habitual ver a familias desorientadas con respecto al tramite de
dependencia, sobre cudndo y por qué solicitarlo, qué prestaciones van a recibir,
cudndo van a empezar a cobrarla...”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Creo que falta una valoracion cualitativa del dictamen y abrir un espacio para
poder contrastar los resultados, o explicar de donde vienen y qué significan, tanto
a las familias como sobre todo a la persona con DI".

Otros técnicos profesionales cualificados, Galicia
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H El acceso a los servicios y prestaciones del SAAD

Hasta ahora hemos analizado la primera parte del proceso: la valoraciéon de dependencia

y el procedimiento para tramitarla, pero ;qué ocurre una vez que se ha otorgado y se debe
acceder a un servicio o prestacion del SAAD? Una vez realizada la valoracion, las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias quedan a la espera de recibir su PIA
junto con su grado. Posteriormente, comienzan a recibir su servicio o prestacion asignados
en unas determinadas condiciones. Un 92,4% de las personas que empezaron el proceso de
valoracion ya han recibido el Plan Individualizado de Atencién (PIA).

Tabla 26. Personas valoradas segun si cuentan o no con el PIA.

Si, ya tengo PIA 961 92,4%
No, estoy esperando mi PIA todavia 79 7,6%
Total 1.040 100%

Fuente: Elaboracién propia

Entre aquellos que habian recibido el PIA, el 92,6% de los respondientes ya recibia su servicio
o prestacion asociado al PIA en el momento en el que fue realizada la encuesta, mientras que
dnicamente un 7,4% lo estaba esperando

Tabla 27. Personas beneficiarias segun si reciben o no el servicio o prestacion asociado al PIA.

Si, lo recibo 013 92,6%
No, lo estoy esperando 73 7,4%
Total 986 100%

Fuente: Elaboracién propia

Segun las respuestas dadas (en las que es probable que haya errores en la respuesta, pues
depende en ocasiones de hacer memoria de muchos afnos atras o bien de saber exactamente
a qué se esta refiriendo la encuesta), el tiempo de espera medio para recibir los servicios o
prestaciones fue de 1,6 anos (por algunos casos excepcionales que elevan significativamente la
media), mientras que el mediano (mas ajustado en esta variable a la tendencia central) ha sido
de 5,5 meses.



Este tiempo de espera es considerado por un 70,8% de los profesionales como “excesivo”,
frente a un 8,7% que lo contempla como “ajustado”.

Tabla 28. Personas beneficiarias segun si reciben o no el servicio o prestacion asociado al PIA.

Excesivo 172 71 14%
Ajustado 21 8,7%
No sabe / No contesta 48 19,9%
Total 241 100%

Fuente: Elaboracién propia

Aunque la mayoria de los profesionales indicé que el tiempo de espera es excesivo, en algunas
comunidades autbnomas como Canarias (100%), La Rioja (100%), Comunidad de Madrid
(97.1%), Galicia (93,8%), Extremadura (83,3%) y Andalucia (80,8%) hubo un porcentaje mayor de
profesionales que lo sefalaron. Por el contrario, Cantabria (100%), Ceuta (67,1%), Castilla La-
Mancha (44,8%), Cataluna (42,9%) y Principado de Asturias (37,5%) son las CCAA en las que una
mayor proporcion de profesionales lo considera ajustado.

La gran mayoria piensa que es excesivo por razones como las siguientes:

“Actualmente las plazas se negocian en acuerdos marco, pero las necesidades no
entienden de politica ni de presupuestos. No es comprensible que una persona con
el PIA de vivienda reconocido desde 2015 tenga que esperar a 2019 a ver si tiene la
suerte de que le dan la plaza en el sitio que ha solicitado para su hijo".

Directores o gerentes, Comunidad de Madrid

“Cuando una persona acude a un servicio de este tipo, es porque tiene una
necesidad inmediata. Considero importante mejorar los mecanismos del sistema
para ajustar mds los tiempos”.

Trabajadores no cualificados, Principado de Asturias

De cara a valorar si ha mejorado el tiempo de espera a la hora de recibir servicios o
prestaciones, s6lo uno de cada cinco profesionales expresa que ha mejorado con el desarrollo
del SAAD (un 1,7% de los profesionales ha marcado “muy de acuerdo”, un 18% “de acuerdo”).
Por el contrario, un 28,5% esta “en desacuerdo” y un 9,2% esta "“muy en desacuerdo”.

63



Tabla 29. Profesionales segun si consideran que ha mejorado el tiempo de espera para acceder
al servicio o prestacion.

_ Frecuencia  Porcentaje

Muy de acuerdo 4 1-7%

De acuerdo 43 18%

Ni de acuerdo ni en desacuerdo 53 22,2%
En desacuerdo 68 28,5%
Muy en desacuerdo 22 9,2%
No sabe/ no contesta 49 20,5%
Total 239 100%

Fuente: Elaboracién propia

En las CCAA en el gque se mencionan mejoras en el tiempo de espera para acceder de manera
efectiva a los servicios y prestaciones destacan Melilla, Cantabria, Aragon y, en menor medida,
Baleares, Castillay Ledn o Canarias. Por el contrario, en las CCAA de Murcia, Aragon, Galicia,
Cataluna, Comunidad de Madrid o Pais Vasco la mayoria esta en desacuerdo, sobre todo por la
menor flexibilidad y la mayor saturacion de los servicios.

“De los tres arios de espera hemos pasado al ario (siempre teniendo como referencia
el colectivo al que atiendo, que es muy pequefio en comparacion con todas las
solicitudes)".

Trabajadores sociales, Islas Canarias

“Hemos pasado por distintos momentos, la tendencia es a la mejora”.
Trabajadores sociales, Region de Murcia

“Creo que antes de la entrada del SAAD, en la CAM la adjudicacién de plazas era mds
flexible y con tiempos de espera menores”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“El tiempo de espera es cada vez mayor, sobre todo en ciertos servicios”.
Trabajadores sociales, Galicia
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De entre aquellos que permanecian a la espera, el 58,1% no recibia mientras tanto ningun otro
servicio o prestacion de manera sustitutiva, mientras que el 41,9% si lo recibia.

Tabla 30. Personas beneficiarias que esperaban servicio segun si recibian o no un servicio o
prestacion alternativa mientras esperaban.

B fcooce Porcema

No 43 58,1%
Si 31 41,9%
Total 74 100%

Fuente: Elaboracién propia

Los servicios o prestaciones que se han recibido mientras esperaban ese servicio “definitivo”

ha sido muy variado, segun las respuestas de los informantes, aunque no siempre se sefalan
servicios ligados al SAAD: atencion temprana, centro de dia, tutela, centro ocupacional,
logopedia, servicio de ayuda a domicilio, residencia, vivienda supervisada, vivienda comunitaria,
vivienda con apoyo o vivienda tutelada, etc.

El 40% de los profesionales desconoce si en sus CCAA, de manera sustitutiva, se otorga una
prestacion econémica vinculada al servicio mientras se espera el servicio definitivo o alguin
otro tipo de servicio o prestacion. Un 38,5% sefala que no se hace y un 21,8% indica que si.

Tabla 31. Profesionales que indican que en sus CCAA se otorga una prestacion econémica
vinculada al servicio mientras se espera..

Si 52 21,8%
No 92 38,5%
No sabe / No contesta 95 39,7%
Total 239 100%

Fuente: Elaboracién propia

Es mas frecuente la respuesta afirmativa en Melilla (100%) y Castilla y Leén (60%),
mientras que la mayoria de profesionales sefiala que no se otorga una prestacion sustitutiva
en CCAA como La Rioja (66,7%), Andalucia (65,4%), Pais Vasco (60%) o Regién de Murcia
(53.8%).

“Aunque no siempre, por lo general las personas reciben prestacion

mientras esperan servicio. Aunque, el tiempo de espera una vez estd

aprobado el PIA puede dilatarse durante meses”.

Trabajadores sociales, Islas Canarias
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“Si. No obstante, la existencia de plazas privadas y el coste de éstas,
condiciona el acceso”.
Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“En algtin caso si, pero la mayoria no estdn recibiendo ninguna prestacion”.
Otros técnicos profesionales cualificados, Galicia

“De manera general, no”.
Trabajadores sociales, Castilla-La Mancha

No obstante, es importante destacar que muchos profesionales (dos de cada cinco)
desconocen si realmente se esta facilitando o no algun servicio o prestacion alternativa
mientras se accede al servicio definitivo.

Entre aquellos que ya estan recibiendo servicio, se recibe una media de 1,35 servicios o
prestaciones por usuario. Entre el total que se reciben, un 72,1% son servicios y un 27,9%
prestaciones. Si analizamos sobre el total de personas beneficiarias de servicios o prestaciones,
el 11,5% recibe un servicio de promocion a la autonomia personal, el 1,5% Teleasistencia, el 3,8%
un servicio de ayuda a domicilio, el 51,9% servicio de centro de dia (el recurso predominante),
servicio centro de noche un 0,4% y servicio residencial un 25,7%. En el caso de las prestaciones,
un 7,7% senala recibir una prestacion econémica vinculada al servicio, el 26,5% una prestacion
econdmica para cuidados en el entorno familiar y el 3,3% una prestacion econémica de
asistencia personal. También recibe otros servicios un 2,4% de las personas beneficiarias.

Tabla 32. Personas con discapacidad intelectual o del desarrollo usuarias del SAAD segun

servicios y prestaciones que reciben. Fuente: Elaboracion propia

Frecuencia Porcentaje de casos
Servicio de promocion de la autonomia o o
personal 108 8,5% n,5%
Servicio de Teleasistencia 14 1,1% 1,5%
Servicio de Ayuda a Domicilio 36 2.8% 3,8%
Servicio de Centro de Dia 488 38,5% 51,9%
Servicio de Centro de Noche 4 0,3% 0,4%
Servicio Residencial 242 19,1% 25,7%
Prestacion economica vinculada o o
al servicio 72 5,7% 7,7%
Prestacion econémica de cuidados o o
en el entorno familiar 249 19,7% 26,5%
Prestaciéon econdmica de asistencia 31 o o
personal 2,4% 3.3%
Otros servicios 23 1,8% 2,4%
Total 1.267 100,0% 134,8%
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Entre aquellos que senalan recibir otros servicios indican, entre otros, centro ocupacional,
logopedia, fisioterapia, insercion laboral, prevencion, programas de respiro, residencia
temporal, servicio de comedor, programas de apoyo a la vida independiente, servicios de
informacion, apoyo y orientacion, servicios de valoracion y seguimiento, tutela y vivienda
(familiar o tutelada).

Si analizamos los servicios recibidos en relacién con el grado de dependencia de

las personas encuestadas, podemos observar que, aunque en todos los grados predomina

el Servicio de Centro de Dia, en aquellas personas con Grado Il la proporcion es entre 5y

6 puntos menor que en Grado |y Il. De la misma manera, a mayor grado se da con menos
frecuencia el servicio residencial (22,1% en Grado 1,18,4% en Grado Il y17,9% en Grado Ill) y, por
el contrario, con mucha mayor frecuencia la prestacion econémica de cuidados en el entorno
familiar (un 30,3% en Grado Il por un 8,9% en Grado | y un 18,0% en Grado II). De la misma
manera, a mayor grado, menor probabilidad de que sea asignado un servicio de promocion de
la autonomia personal o una prestacion econémica de asistencia personal.

Tabla 33. Servicios y prestaciones recibidos segun el grado de dependencia reconocido.

Grado de dependencia
Grado | Grado |l Grado Il

ADs. % ADbs. % ADs. %
Servicio de promocion de la 35 | 107 42 8,0 29 7,2
autonomia personal
Servicio de Teleasistencia 7 2,1 2 0.4 5 1,2
Servicio de Ayuda a Domicilio 1 3,4 14 2,7 1 2,7
Servicio de Centro de Dia 131 | 40,2 | 212 | 40,6 140 | 34,7
Servicio de Centro de Noche o 0,0 4 0,8 o 0,0
Servicio Residencial 72 22,1 96 18,4 72 17,9
Prestacion econémica vinculada
al servicio 19 5.8 34 6,5 16 4,0
Prestacion econémica de cuidados 8 8
en el entorno familiar 29 9 94 | 18,0 | 122 | 30,3
Prestacion econdémica de asistencia ] o ] 5 12
personal 3 4 3 5 | 5 :
Otros servicios 9 2,8 1 2,1 3 0,7
Total 326 | 100 | 522 | 100 | 403 A 100

Fuente: Elaboracién propia
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Si analizamos los datos por grado de dlscapaC|dad, podemos ver que entre las
personas con grado de 33-64% predomina la prestacion por cuidados en el entorno familiar
(45,1%) mientras que en los otros grupos el peso es mucho menor (13,6% entre las personas con
grado del 65-74% vy 17,2% entre aquellas con un 75% o mas de discapacidad). Por el contrario,

el servicio de centro de dia es poco frecuente entre los de grado 33-64% (14,6%) frente a
aquellos con grado 65-74% (45,0%) y de 75% 0 mas (40,8%). A menor grado de discapacidad,
mas probabilidades de recibir los servicios de promocion de la autonomia personal (18,3% en
33-64; 8,7% en 65-74; 5,5% en 75y mMas). Por el contrario, es mas probable recibir un servicio
residencial con un mayor grado de discapacidad (8,5% en 33-64%; 17,6% en 65-74; 22,9% en 75y
mas).

Tabla 34. Servicios y prestaciones recibidos segln el grado de discapacidad

Grado de discapacidad

33-64 65-74 75y mas

ADs. % ADs. % ADs. %
Servicio de promocion de la 30 18,3 39 8,7 35 5,5
autonomia personal
Servicio de Teleasistencia 1 0,6 4 0,9 9 1.4
Servicio de Ayuda a Domicilio 3 1,8 1 2,4 22 3,5
Servicio de Centro de Dia 24 14,6 = 202 | 450 | 258 | 40,8
Servicio de Centro de Noche o 0,0 2 0,4 2 0,3
Servicio Residencial 14 8,5 79 17,6 | 145 | 22,9
Prestaciéon econdmica vinculada
al servicio 13 7.9 31 6,9 27 4,3
Prestaciéon econdmica de cuidados 6 6
en el entorno familiar 74 | 45/ T 113 109 | 17,2
Prestaciéon econdmica de asistencia 5 12 " 5 ] )
personal ! 4 7 i/
Otros servicios 3 1,8 9 2,0 9 1.4
Total 164 100 | 449 | 100 | 633 | 100

Fuente: Elaboracién propia

En relacion con los servicios recibidos, un 94% de las personas usuarias del SAAD indica
que si recibe el servicio que solicitd. De la misma manera, sefalan que pudieron elegir el
centro o sitio donde querian recibir el servicio en el 81,3% de los casos.

Por el contrario, sélo el 39,1% de los profesionales encuestados sefiala que si se cuenta
con la opinion o preferencias de las personas beneficiarias a la hora de asignarles un
servicio o prestacion del SAAD, en cuya respuesta influye la comunidad auténoma donde
ejerce su trabajo.
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Tabla 35. Distribucion de profesionales segun consideran si se cuenta con la opinién o preferencias
de las personas beneficiarias a la hora de asignarles un servicio o prestacion del SAAD.

i 92 39,1%
No 82 34,9%
No sabe / No contesta 61 26,0%
Total 235 100%

Fuente: Elaboracién propia

La mayoria de profesionales de Cantabria (100%), La Rioja (100%), Melilla (100%), Baleares
(80%) y Pais Vasco (60%) consideran que si se tiene en cuenta su opinion, mientras que en
Canarias (77,8%), Aragon (75%), Principado de Asturias (62,5%), Galicia (53,3%), Ceuta (42,9%) y
Region de Murcia (38,5%) es mayoritaria la opinion contraria. son aquellas comunidades que
NC", que indica desconocimiento de esta realidad, son Castilla la Mancha (72,4%), Ceuta (57,1%),
Comunidad de Madrid (34,4%) y Cataluna (33,3%). Estas son algunas de sus explicaciones mas
relevantes, que ponen énfasis, por un lado, en que es la familia la que finalmente suele decidir
y, por otro, en que la eleccion depende de la disponibilidad de recursos:

“Deciden las familias qué es “lo mds adecuado para ellos” aunque desgraciadamente no
todos estdn contentos (sobre todo en nuestros recursos residenciales) con no vivir en sus
domicilios y en sus barrios”.

Trabajadores sociales, Region de Murcia

“Creo que si eligen una Entidad concreta para el servicio que quieren, si se tiene en
cuenta”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“En general si, pero luego depende de que el servicio que demanda tenga plazas
disponibles”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“En general suele primar la opinion y preferencias de la familia y, solo en escasisimos

casos, la preferencia y/u opinién de la persona con DI que realiza la solicitud”.
Directores o gerentes, Principado de Asturias
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Vamos a centrarnos a continuacién en como esta siendo la @Xperiencia por parte de
las personas encuestadas de cada una de los servicios y prestaciones del SAAD.

Entre las 108 personas que cuentan con un servicio de promocion de la autonomia
personal (un 11,5% de las PCDI encuestadas), reciben un promedio de dos servicios por
persona. El mas frecuente es la habilitacion y terapia ocupacional (un 60% de los que reciben
esta prestacion). El 19% recibe atencidn temprana; el 26,7% estimulacion cognitiva; el 46,7%
promocion, mantenimiento y recuperacion de la autonomia personal; el 40% habilitacion
psicosocial, y el 9,5% apoyos personales, atencion y cuidados en la vivienda para ayudar a la
inclusion en la comunidad. De media, los usuarios tienen en torno a 145 horas mensuales de
servicio, con una alta variabilidad de horas entre encuestados.

Tabla 36. Personas usuarias del servicio de promocion de la autonomia personal segun tipo de

servicios que reciben.
Respuestas Porcentaje

Ndmero Porcentaje de casos
Habilitacion y terapia ocupacional 63 29,7% 60%
Atencién temprana 20 9,4% 19%
Estimulaciéon cognitiva 28 13,2% 26,7%
Promocién, mantenimiento y
recuperacion de la autonomia 49 23,1% 46,7%
personal
Habilitacion psicosocial 42 19,8% 40%
Apoyos personales, atenciony
cuidados en viviendas para ayudar 10 4,7% 9,5%
a la inclusién en la comunidad
eite! 212 100% 201,9%

Fuente: Elaboracién propia

El 54,6% consideraba que su servicio se encontraba cerca de su vivienda, por un 45,4% que lo
consideraba lejano. La distancia media era de 9,3 km. Si bien la mayoria tenia dichos servicios
entre a 3y 5 km de distancia de su domicilio, en algunos casos su hogar se encontraba a mas
de 80 km de distancia. Para recorrer esas distancias, emplean una media de 25,5 minutos,
siendo el mas frecuente los 30 minutos. Tardan entre 4 y 9o minutos en acudir desde su
vivienda.
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Las personas que reciben un servicio de ayuda a domicilio (apenas 36 encuestadas, un
3,8%) cuenta con una media de 20,8 horas mensuales de servicio, siendo lo mas frecuente las

20 horas. Los usuarios reciben entre 6 y 44 horas de ayuda al mes. De ellas, el 62,9% considera
que las horas de servicio de ayuda a domicilio que recibe son suficientes.

Tabla 37. Personas usuarias del servicio ayuda a domicilio segun si consideran que las horas de
servicio son suficientes para sus necesidades de apoyo en el hogar.

Frecuencia  Porcentaje
22 62,9%
37.1%
5 100%

Fuente: Elaboracién propia

Entre las 488 personas encuestadas usuarias de CeNtro de diay 4 de centro de noche
(un 51,9% vy 0,4% del total respectivamente), la media de horas de servicio recibida al mes es de
148,5 horas mensuales. Lo mas frecuente son las 160 horas mensuales (8 horas dias/ 5 dias a la
semana).

El 69,2% de los usuarios de este servicio considera que se encuentra cerca de su vivienda. La
media es de 8,9 kmy la distancia mas frecuente es de 1 km, si bien en algunos casos puede
llegar a estar incluso a 8o km de la vivienda. El tiempo medio que emplean en llegar es de 24,4
minutos y la mayoria tarda en torno a media hora.

Tabla 38. Personas usuarias de centro de dia/noche segun si consideran que el centro esta cerca
de su vivienda.

Frecuencia  Porcentaje
(o}:] 69,2%
7 30,8%
445 100%

Fuente: Elaboracién propia

Un total de 242 personas con DID encuestadas, el 25,7%, eran usuarias de un servicio
residencial, siendo para practicamente todos ellas un servicio permanente (97,9%).

Tabla 39. Personas usuarias de servicio residencial segun si este es temporal o permanente.

Frecuencia Porcentaje
62,9%
37.1%
100%

Fuente: Elaboracién propia
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Para el 58,6% de ellos, la residencia estaba cerca del hogar familiar. La distancia media para el
conjunto de usuarios de estos servicios era de 31,3 km con respecto al hogar, pero la mayoria
de ellos lo tenian entre los 2 y los 15 km, si bien en algin caso excepcional su vivienda se
encontraba incluso a 450 km de distancia. Eso implicaba un desplazamiento medio de 32
minutos, siendo lo mas frecuente tardar unos 20 minutos en llegar al hogar familiar.

Un problema que ha sido habitual en el pasado para las personas usuarias de servicios
residenciales que cumplian 55-60 anos o mas (si bien las CCAA estan empezando a cambiar
su legislacion al respecto) es que se les asignara plaza en residencias ordinarias o bien que
tuvieran que cambiar al alcanzar esas edades su plaza de una residencia especializada a

una ordinaria. Un 31,3% de los/as profesionales encuestados han tenido usuarios/as en su
entidad que se han encontrado en esta situacion, con diferencias significativas por CCAA.
Los profesionales de Cantabria (100%), Extremadura (83,3%), La Rioja (66,7%), Principado

de Asturias (62,5%) y Pais Vasco (60%) son los que registraron mayor respuesta afirmativa.
Mientras que en Melilla (100%), Region de Murcia (92,3%), Canarias (77,8%), Castillay Ledn
(71,4%) y Baleares (70%) sefalaron que no se daban estas situaciones. Los profesionales de
otras CCAA, como Castilla la Mancha (48,3%) o Comunidad de Madrid (35,3%), desconocian si
en la suya se daba o no esta situacion.

“Desde la entidad nos anticipamos, se informa a la familia y se solicitan revisiones de
PIA antes de llegar a esa edad”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“En los casos que se ha dado ha sido por recomendacion de los profesionales de los
servicios de personas con DI porque eran personas con demencia y el servicio no les
podia dar los apoyos necesarios”.

Trabajadores sociales, Cataluna

“En la actualidad no, pero cuando no contdbamos con recursos de viviendas
dos usuarios con esas caracteristicas fueron derivados a residencias de mayores
desvinculdndolos de la entidad. En la zona si hay personas con este perfil, pero que
nunca han tenido relacion con la entidad, en residencias de mayores”.

Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“Hasta el momento, al tener plaza asignada y no haber lista de espera, siguen
conservando su plaza en el centro y no se deriva a centros de la tercera edad”.
Directores o gerentes, Galicia

72



En relacién con las prestaoones econdmicas, una preocupacién mas o menos
generalizada es si las personas que tienen derecho a las mismas las reciben correctamente. La
mayoria de los profesionales, un 51,3%, tiene constancia de que si, frente a apenas un 9,7% que
no. Dos de cada cinco (un 39,1%) desconoce si sus usuarios/as las reciben o no. Sin embargo, en
esta respuesta influye significativamente la comunidad auténoma del profesional. En La Rioja
(100%), Pais Vasco (100%), Melilla (100%), Baleares (90%) y Region de Murcia (84,6%) afirman
tener constancia de que es asi. En otras CCAA hay un porcentaje mayor de profesionales

que muestran que no siempre es asi, como en Extremadura (33,3%), Castilla Ledn (28,6%) o
Canarias (25%). En otras CCAA (Cantabria, Principado de Asturias o Castilla la Mancha) mas
del 60% de los profesionales encuestados desconocen qué sucede con las prestaciones. Los
problemas manifestados por los profesionales tienen que ver con demoras importantes en el
inicio del pago de la prestacion, diferencias en el dia que se cobra, errores en el calculo de la
cuantia, etc.

“En principio ninguna familia ha reportado ninguna incidencia respecto al cobro de la
prestacion”.
Trabajadores sociales, Castilla-La Mancha

“Las que cobran si, el mayor problema es la tardanza del inicio del pago, que en muchos
€asos son 2 aros”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Cada mes es un dia distinto, segtin me han trasladado”.
Trabajadores sociales, Canarias

“Se ha calculado mal la aportacién econémica mensual, en todas las ocasiones, menos de
lo que les correspondia. Atrasos en los pagos. No han recibido la documentacion cuando
se ha registrado por Registro”.

Trabajadores sociales, Castillay Ledn

A continuacion, vamos a aNalizar cada una de las prestaciones. Encuantoala
prestacion econdémica vinculada al servicio, su identificacion, asi como el importe exacto de

la misma a veces es mas complicado de detectar pues algunos usuarios/as lo que identifican
es el servicio que reciben con la prestacion. 72 personas, un 7,7%, recibian esta prestacion. Su
importe medio es de 612,8 euros, siendo el valor mas frecuente los 300 euros. De media pagan
756,15 euros por los mismos, por lo que suele haber cierto desfase entre el coste total del
servicio y lo que cuesta realmente, por lo que han de aportar de su propio bolsillo una cantidad
suplementaria.

De las personas que reciben esta prestacion, el 55,6% respondio que el servicio que paga con la
prestacion es suficiente para sus necesidades, mientras que el 44,4% necesita otros servicios y
apoyos.

73



Tabla go. Personas con prestacion econémica vinculada al servicio segun si considera que es
suficiente o necesita otros apoyos.

Si 30 55,6%
No 24 44,4%
Total 54 100%

Fuente: Elaboracién propia

En el caso de la prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar, recibida por 249
personas encuestadas, un 26,5% del total, cuenta con un importe medio de 290,6¢, siendo la
prestacion mas frecuente los 387,64€ y la maxima los 554,85¢€.

En la mayoria de los casos, un 88,4%, el familiar que cuida a la persona con DID es una mujer,
lo que da cuenta de la feminizacion de los cuidados que existe en el entorno familiar (si bien
en el ambito profesional también existe esa feminizacion, particularmente en el personal de
apoyo no cualificado). Lo mas habitual es que sea la madre (un 78,3% de los casos), el padre
(un 7,4%) o ambos padres a la vez (un 6,1%). Esta es una de las circunstancias que propicia

la existencia de una relacion directa entre pobreza y discapacidad en las familias en las

que un progenitor deja de trabajar, la madre, para asumir el cuidado de su hijo o hija con la
consiguiente pérdida econémica familiar y personal ya que esa mujer también queda en una
situacion de dependencia econémica. Pérdida muy lejos de ser suficientemente valorada

y menos aun de ser cubierta por el importe econémico de la prestacién de cuidados en el
entorno familiar.

Tabla g1. Personas con prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar seglin sexo de
la persona que le presta los apoyos.

Hombre 28 11.6%
Mujer 213 88,4%
Total 241 100%

Fuente: Elaboracién propia

Es por ello que adquiere plena vigencia la Recomendacion 11 del informe de la Comision para el
analisis de la situacion del Sistema de Dependencia (2017: 103):

“Es necesario elaborar un profundo andlisis desde una perspectiva de género

que preste especial atencion a la gestion de los cuidados en el entorno familiar,
comprobando si en el desarrollo de la Ley 39/2006 se estdn teniendo en cuenta las
necesidades especificas de las mujeres cuidadoras, tanto profesionales como no
profesionales, o por el contrario, si se estdn reforzando los cldsicos roles que por
cuestiones de género se asignan en el sistema patriarcal.

Asi mismo, es importante que se consideren las necesidades especificas de las
mujeres que reciben los cuidados, puesto que son mayoria entre la poblacién con
situacion de dependencia reconocida”.
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La prestauc’)n econdmica de asistencia personal apenas la reciben 33
personas, el 3,1% de las PCDI encuestadas. Su importe se encuentra entre los 6,52 euros y los
850 euros. De media, las PCDI que recibieron esta prestaciéon obtuvieron 347,8 euros, siendo la
mas habitual los 369€. Un 72% considera esta prestacion suficiente para sus necesidades.

Tabla g2. Personas con prestacién econémica para asistencia personal seguin si ésta es 0 no
suficiente para sus necesidades de apoyo.

Frecuencia  Porcentaje
18 72%
7 28%
25 100%

Fuente: Elaboracién propia
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m Caracteristicas de los servicios y satisfaccion con los mismos

Una de las claves fundamentales a la hora de entender el impacto y uso de los servicios del
SAAD entre las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo se encuentra en la
entidad que presta los servicios. La mayor parte de las personas y sus familiares encuestadas
que reciben servicios del SAAD lo hacen a través de una asociacion de Plena Inclusion (83,1%),
lo que implica una cercania y un conocimiento especializado de las caracteristicas de la
discapacidad intelectual o del desarrollo y de las necesidades de apoyo que pueden estar
asociadas con el que quizas no cuente en muchos casos el usuario tipo del SAAD (persona
mayor en situacion de dependencia funcional) que recibe su servicio de una empresa privada
en lugar de una entidad asociativa formada por y para las personas con discapacidad y sus
familias.

Tabla 43. Persona con discapacidad intelectual o del desarrollo beneficiaria del SAAD segun

tipo de entidad que le presta servicios.
Respuestas Porcentaje

Ndmero Porcentaje de casos

Una asociacion de Plena inclusion 699 77,4% 83,1%
Una asociacion que no es de Plena
inclusién 18 2,0% 2,1%
La Administracion Publica o

- 14,3% %
(un centro publico) 129 4:37% 15:3%
Una empresa privada 57 6,3% 6,8%
Total 903 100% 107,4%

Fuente: Elaboracién propia

En muchos casos, las personas encuestadas ya contaban de forma previa a la puesta en
marcha del SAAD con un servicio de apoyo (ya fuera centro de dia, residencia, centro
ocupacional —como servicio de promocion de la autonomia-) que posteriormente se ha
incorporado al sistema, sin haberse experimentado cambios significativos en la recepcion del
servicio. En concreto, el 53,8% vya recibia su servicio antes de hacerlo mediante el SAAD.

Tabla 44. Personas beneficiarias del SAAD segun si recibian su servicio antes de recibirlo a través
del SAAD.

si 435 53,8%
No 373 46,2%
Total 808 100%

Fuente: Elaboracién propia




Que el servicio sea prestado por una entidad no lucrativa (fundamentalmente
federada en Plena Inclusién) y que en muchos casos exista una continuidad en los recursos que
las personas disfrutaban con anterioridad a la puesta en marcha del SAAD, explica también la
satisfaccion con los servicios. Las personas usuarias valoran por lo general la cercania, el buen
climay la atencion que reciben en sus entidades. Mas de tres cuartas partes de las personas
usuarias estan contentas con los servicios recibidos (77,1%). Tan solo el 6,7% esta descontento
o muy descontento y el 16,2% ni contento ni descontento.

Tabla 45. Personas beneficiarias del SAAD segun satisfaccion con los servicios recibidos.

_ Frecuencia  Porcentaje
Muy contento 340 37,9%
Contento 351 39,2%

Ni contento ni descontento 145 16,2%
Descontento 42 4,7%
Muy descontento 18 2%

Total 896 100%

Fuente: Elaboracién propia

En torno al 90 % de las personas beneficiarias del SAAD encuestadas estan satisfechas
con la prestacion o servicio que reciben, considerandola un 93% de utilidad para satisfacer
sus necesidades y un 89,9% que su intensidad se adecla a las necesidades. En el caso de
aquellas personas que reciben servicios, el 88,1% estan contentas con las horas de servicio que
reciben y el 79% lo esta por el precio que pagan por su servicio. En cuanto a quienes reciben
prestacion, sélo el 48,5% esta contento con el importe recibido por la misma.

Tabla 46. Personas beneficiarias del SAAD segUn satisfaccion con diferentes dimensiones
relacionadas con los servicios o prestaciones recibidas.

Contento con la prestacion o servicio que recibes 800 89 ,8%
Consideras de utilidad para ti y tus necesidades 818 93%
Contento con las horas de servicio 706 88,1%
Contento con el precio que pagas por tu servicio 489 79%

Adecuacion del servicio y las horas que pasas en

él a tus necesidades 649 89,9%

Contento con la cantidad de dinero de tu 291
prestacion

48,5%

Fuente: Elaboracién propia
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Por el contrario, desde el pUNtO de vista de los profesionales, estos servicios o
prestaciones no son suficientes. Apenas el 24,2% considera que |os servicios y prestaciones
dan una respuesta adecuada a las necesidades de las personas con discapacidad intelectual
o del desarrollo (un 0,8% “muy de acuerdo”, un 23,4% “de acuerdo”). Por el contrario, el 43,5%
considera que no dan esa respuesta adecuada (un 33,9% “en desacuerdo”y un 9,6% “muy en
desacuerdo”).

Tabla 47. Personas beneficiarias del SAAD segUn satisfaccion con los servicios recibidos.

_ Frecuencia  Porcentaje
Muy de acuerdo 2 0,8%
De acuerdo 56 23,4%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 63 26,4%
En desacuerdo 81 33,9%
Muy en desacuerdo 23 9,6%
No sabe/ no contesta 14 5,9%
Total 239 100%

Fuente: Elaboracién propia

El descontento tiene que ver con la falta de personalizacion en el apoyo, la heterogeneidad en
la oferta entre comunidades o por la falta de agilidad del sistemay la desatencidn que genera,
si bien consideran que dentro de los propios servicios si se da una buena atencién (por el
hecho de que la mayoria de ellos se presten por las entidades), adaptandose a las necesidades
especificas que pudieran surgir en circunstancias excepcionales o puntuales. A pesar de

todo, en ocasiones se requeriria una mayor flexibilidad en los horarios y una mayor atenciéon
centrada en la persona.

“Creo que hay un buen abanico de recursos”.
Trabajadores sociales, Region de Murcia

“A nivel asistencial creo que si, pero no para personas que necesitan servicios que les
presten apoyos mds personalizados o en acciones mds diversas”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Creo que depende mucho de la Comunidad auténoma y de cada provincia. Creo que en
Gipuzkoa si se da una respuesta adecuada”.
Trabajador social, Pais Vasco

“El problema es que el sistema no es dgil y desde que se solicita un recurso hasta que
la persona dependiente puede hacer uso de él, en algunos casos ya han cambiado sus
circunstancias y necesidades”.

Trabajadores sociales, Region de Murcia
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“Considero que sélo en los casos en los que la resolucién implica la asistencia a un
Centro de dia o similar de la persona con DI, contribuyen al respiro familiary a la
conciliacion de la vida laboral. Las resoluciones que implican ayuda econémica no estdn
siendo eficientes, porque las cuantias son escasas”.

Otros técnicos profesionales cualificados, Ceuta

“Deberian existir recursos mds especificos atendiendo a las necesidades de cada persona,
que fuese mds personalizado, deberiamos ir trabajando en el camino de la inclusion en
la comunidad con los tratamientos y servicios especificos y que fuese desapareciendo
la institucionalizacion y los centros masificados. Ademds de que la figura del asistente
personal me parece fundamental en estos casos”.

Trabajadores sociales, Region de Murcia

4

Si se pregunta a los profesionales acerca de si la intensidad de los servicios se
ajusta a las necesidades de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, apenas el
23% se muestra de acuerdo (un 0,8% “muy de acuerdo” y un 22,2% “de acuerdo”) mientras que
el 45,6% se muestra en desacuerdo (un 38,1% “en desacuerdo”y un 7,5% “muy en desacuerdo”).

Tabla 48. Distribucion de profesionales seglin consideran si la intensidad de los servicios se ajusta
a las necesidades de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo.

Muy de acuerdo 2 0,8%
De acuerdo 53 22,2%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 58 24,3%
En desacuerdo 91 38,1%
Muy en desacuerdo 18 7,5%

No sabe/ no contesta 17 7,1%

Total 239 100%

Fuente: Elaboracién propia
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Esa tendencia a la valoracion negativa es independiente de la comunidad autdbnoma donde
los profesionales desarrollan su trabajo, si bien en algunas de ellas inciden especialmente las
respuestas negativas.

“Desde las entidades en las que se trabaja con personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo tratamos de llevar a cabo los programas individualizados
de atencién de la forma mds ajustada a las necesidades de la persona”.

Otros profesionales no cualificados, Comunidad de Madrid

“Con los menores creo que si se ajusta y en ocasiones es muy necesaria realizar las
revisiones que se estdn realizando de oficio por parte de Dependencia, para ajustar
ala situacion actual”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Al final la falta de recursos hace que no sea posible cubrir todas las necesidades de
las personas que lo necesitan”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Sobre todo, en personas con necesidades de soporte extenso y se generaliza que
viven en el domicilio 24 horas dia 365 dias afno”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

Mas alla de la intensidad de los servicios y su adecuacion a las necesidades de las personas

con discapacidad intelectual o del desarrollo, es importante saber qué opinan los profesionales
acerca de si los recursos del SAAD son suficientes y adecuados para dar respuesta a las
personas en el entorno donde estas residen. La mayoria (un 58,5%) esta en desacuerdo con
esta afirmacion (un 42,4% “en desacuerdo” y un 16,1% “muy en desacuerdo”) por sélo un 19%
que esta de acuerdo (un 0,8% “muy de acuerdo”y un 18,2% “de acuerdo”).

Tabla 49. Distribucion de profesionales seglin consideran si los recursos del SAAD son suficientes y
adecuados en el entorno donde residen las personas beneficiarias.

_ Frecuencia Porcentaje
Muy de acuerdo 2 0,8%
De acuerdo 43 18,2%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 42 17,8%
En desacuerdo 100 42,4%
Muy en desacuerdo 38 16,1%
No sabe/ no contesta 11 4,7%
Total 236 100%

Fuente: Elaboracién propia
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Para esta pregunta no se observan diferencias significativas por CCAA. Si bien en algunos
casos se considera que los recursos son suficientes, salvo con excepciones, de forma
mayoritaria se destaca que faltan recursos, existiendo en muchos de ellos importantes listas de
espera, asi como que los recursos que ofrece el SAAD no cubren todas las necesidades de las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo beneficiarias.

“Dentro de la cartera de servicios y prestaciones que contempla la ley si, excepto
para plazas en residencia que no hay”.
Trabajadores sociales, Region de Murcia

“En general si, salvo en los casos de necesidades de vivienda o residencia de
personas que provienen del dmbito rural con necesidades de continuidad educativa
0 en casos en los que el grado de dependencia no permite la cobertura del coste de
la plaza por via privada”.

Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“Desde el SAAD no se cubren apoyos para el empleo, ni para la vida independiente,
ni para el ocio...y las personas necesitan de estos servicios”.
Trabajadores sociales, Galicia

“En concreto en mi Centro de Atencién Temprana tenemos una lista de espera
de mds de 70 nifios y nifias a la espera de recibir tratamiento. Probablemente no
sean conocedores de la prestacion vinculada al servicio para que puedan acceder a
centros privados hasta recibir plaza ptblica. En poblacién adulta también ocurre
esto”.

Trabajadores sociales, Castillay Ledn

En relacion con la eXistencia 0 no de recursos en el entorno, también es
importante conocer si se tiene en cuenta el arraigo de los participantes, a la hora de asignar
servicios o recursos cercanos al lugar de residencia. Un 54,4% de los profesionales ha senalado
que “Si", frente a un 24,9% que ha respondido “No" y un 20,7% que no lo sabe.

Tabla 5o0. Distribucion de profesionales segun consideran si se tiene en cuenta el arraigo de la
persona, a la hora de asignar servicios cercanos al lugar de residencia.

= 129 54,4%

No 59 24!9%
No sabe / No contesta 49 20,7%

Total 237 100%

Fuente: Elaboracién propia

81



Aungue por lo general la respuesta es afirmativa, en sus explicaciones los profesionales
siempre senalan algunas excepciones.

“Diria que no porque suelen ofrecerle ‘lo que hay™.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“El primero que quede liberado”.
Trabajadores sociales, Canarias

“Algo muy positivo de la comunidad de Madrid que, por lo que tengo entendido
no es igual en todas las comunidades autonomas, es que se permite dejar clara las
preferencias que tienen las personas con discapacidad y se respeta el que prefiera
un centro a otro”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Aunque en ocasiones ante la falta de plazas se adjudican fuera de su entorno”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

Los casos en que las personas encuestadas han tenido que trasladar expediente

a otra comunidad autébnoma por cambio de residencia han sido excepcionales. Sélo el 1,5%

ha tenido que hacerlo (13 encuestados) y, en esos casos, salvo una excepcion, no han recibido
una prestacion econémica mientras esperaba servicio en la nueva comunidad auténoma.
Segun la respuesta dada por los encuestados, el lapso que pasaron sin recibir ningun servicio o
prestacion alcanz6 habitualmente los nueve meses.

Tabla 51. Personas que han tenido que irse a vivir a otra comunidad autbnoma.

Si 13 1!5%
No 867 98,5%
Total 880 100%

Fuente: Elaboracién propia

En general, los profesionales que conocen este tramite para el traslado de expediente a otra
Comunidad Auténoma por cambio de residencia, creen que funciona pero que los problemas
se encuentran a la hora de iniciar su nuevo servicio, por los retrasos y las listas de espera, lo
que genera miedo a quedarse mientras tanto sin cobertura.

“El trdmite de inicio lo conozco y creo que funciona, pero al llegar a la de destino
creo que se ralentiza por falta de recursos y servicios”
Trabajadores sociales, Region de Murcia

“Conozco dos y los dos acabaron en el Defensor del Pueblo por la demora en los
tiempos que hubo con el expediente”
Trabajadores sociales, Madrid

“Conocemos pocos casos, pero el proceso es lento y genera miedo por si quedan
meses sin cobertura”.

Directores o gerentes, Andalucia
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m Copago de los servicios y capacidad economica

Algo mas de la mitad de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo encuestadas
beneficiarias del SAAD (50,3%) tienen participacion econdmica en el pago de los servicios

que reciben, lo que comUnmente se conoce como copago, lo que esta influido también por la
comunidad autébnoma de residencia (puesto que en algunas de ellas no se efectla copago en
ninguna circunstancia).

Tabla 52. Personas beneficiarias del SAAD segun si participan o no econémicamente en el
pago de los servicios recibidos.

i 435 50,3%
No 430 49,7%
Total 865 100%

Fuente: Elaboracién propia

Segun las cuantias expresadas por los encuestados que han tenido que realizar copago por los
servicios, la media se sitla en torno a los 282 euros. La mediana se ha situado en los 195 euros
y la cuantia mas frecuente son los 100 euros. En alglin caso excepcional el copago ha superado
incluso los 1.000 €.

El coste total del servicio al mes se sitla de media en los 952,7€ y la mediana en los 700€
(aunque puede llegar a alcanzar en algunos casos incluso los 3.862,92 euros). De forma
aproximada, en aquellos casos que se realiza el copago (que recordemos que era para la mitad
de los encuestados), lo mas frecuente es pagar entre el 25 y el 30% del coste total del servicio.
Si bien no podemos obtener los datos desglosados de coste de cada usuario/a por cada tipo de
servicio que recibe, si que podemos obtener los datos de coste total de los servicios en funcion
del servicio que recibe la persona (aunque el coste citado corresponda a uno 0 mas servicios
disfrutados).




Tabla 53. Media y mediana del gasto mensual en servicios del SAAD por tipo de servicio 0

prestacion recibido.

Gasto mensual en €

Media Mediana
Servicio de promocion de la autonomia personal 171,83 88,39
Servicio de Teleasistencia 195,16 126,68
Servicio de Ayuda a Domicilio 203,77 162,00
Servicio de Centro de Dia 220,73 160,00
Servicio de Centro de Noche 440,98 450,00
Servicio Residencial 442,05 403,63
Prestacion econémica vinculada al servicio 269,98 195,99
Prestacion economica de cuidados entorno familiar 215,58 170,00
Prestacion econémica de asistencia personal 394,56 300,00
Otros servicios 155,82 150,00
Total 282,11 195,00

Nota: El gasto medio indicado no responde a un Unico servicio sino al conjunto de

los que recibe cada persona. El gasto total sefalado puede corresponder a uno o mas

servicios al mismo tiempo.

Fuente: Elaboracién propia.

A la hora de calcular la participacion econémica del beneficiario, el 59,2% de las personas
beneficiarias que realizan una aportacién econdémica por sus servicios sefala que la

Administracion le ha valorado sus bienes y su patrimonio.

Tabla 54. Personas beneficiarias del SAAD que participan econédmicamente en el pago de
los servicios segln si la Administracion ha valorado sus bienes y patrimonio para calcular la

cuantia.

Si 252 59,2%
No 174 40,8%
Total 426 100%

Fuente: Elaboracién propia
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Entre aquellas que sefalan que la Administracion ha valorado sus bienes y patrimonio a la hora
de calcular el copago y pueden precisar un porcentaje, senalan de media que se ha tenido en
cuenta aproximadamente el 66% de dicho patrimonio. En el 42,6% de las personas a las que se
ha valorado el patrimonio se ha tenido en cuenta el 100% del mismo y en dos de cada tres personas a
las que se han valorado sus bienes y patrimonio se ha tenido en cuenta mas de la mitad del mismo.

Tabla 55. Porcentaje de patrimonio que se ha tenido en cuenta para calcular la cuantia del
copago entre las personas que realizan copago.
%
41 1007

Fuente: Elaboracién propia

De acuerdo con el 84,7% de los encuestados que participan econdémicamente
en el pago de sus servicios, para calcular la cuantia de copago se ha tenido en cuenta solo los
bienes y el patrimonio de la persona beneficiaria pero no el de familia, circunstancia a la que se
ha atenido un 15,3% de los encuestados con copago.

Frecuencia  Porcentaje

13 9,1%
38 26,9%

25 17,8%
5 46,2%

Tabla 56. Personas que participan econémicamente en el pago de los servicios del SAAD segun si la
Administracion ha valorado sélo los bienes y patrimonio de la persona o también los de la familia.

Frecuencia  Porcentaje
84,7%
15,3%
100%

Fuente: Elaboracién propia

Sin embargo, un 20,5% de los profesionales encuestados tiene constancia de que en algunos
casos se ha estado haciendo en base a la capacidad econdémica del nucleo familiar, por un 41,9%
que senala que en los usuarios/as de su entidad se realiza en base a la capacidad personal. Un
37,6% senala que no lo sabe.

Tabla 57. Distribucion de profesionales segun si a las personas beneficiarias de su entidad la
Administracion ha valorado para calcular el copago sélo los bienes y patrimonio de la persona
o también los de la familia. Fuente: Elaboracion propia

Frecuencia PorcentaJe
41,9%
20,5%
37,6%
100%

85




En esta variable |nﬂ UVYEN de forma estadisticamente significativa, la comunidad auténoma
donde trabaja el profesional. Asi, en CCAA como Cantabria (100%), La Rioja, (100%), Region

de Murcia (100%), Castillay Leon (80%) y Pais Vasco (80%) la practica totalidad de los
profesionales sefala que el calculo del copago se hace exclusivamente en base a la capacidad
econdmica personal. Por el contrario, las comunidades con mayor porcentaje de respuesta que
indica que el copago se calcula en base a la capacidad econémica familiar son Canarias (55,6%),
Aragoén (50%), Principado de Asturias (37,5%), Comunidad de Madrid (35,5%) y Baleares (33,3%).
De entre aquellas con mayor tasa de respuesta en la categoria “NS/NC" destacan Melilla
(100%), Ceuta (66,7%), Castilla la Mancha (62,1%), Comunidad Valenciana (54,5%) y Comunidad
de Madrid (51,6%).

“Conozco varios casos de desamparo familiar, donde la persona con DID carece
ya de familiares o bienes derivados de los mismos, y perciben una cuantia que
oscilan los soo€”,

Otros técnicos profesionales cualificados, Ceuta

“Las plazas publicas de atencion diurna y residencia atienden a los ingresos de las

personas con DI".
Directores o gerentes, La Rioja

“Este cdlculo se realiza considerando tinicamente la capacidad econémica
personal de la persona con DID".
Directores o gerentes, Principado de Asturias

“Como he dicho anteriormente, la mayoria de las familias incluyen en sus
presupuestos ordinarios los ingresos de las PCDI. Si se tiene que afrontar un
“gasto extra”, un viaje de vacaciones, por ejemplo, se presupuestaria sobre el
remanente que pudiera haber, descartando el mismo a menudo”.

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“En los servicios privados si que se tiene en cuenta la capacidad econémica”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Entendemos que, si la persona con DI vive con su familia, ésta también colabora
en los gastos derivados de su familiar”.
Trabajadores sociales, Ceuta
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Estrechamente relacionado con lo anterior era conocer si a la hora de calcular la participacion
econdmica de la persona se estaba teniendo en cuenta su patrimonio protegido, en el caso
de haberlo constituido. Sobre esta cuestion hay un desconocimiento amplio por parte de

los profesionales (un 60,7% indican que no lo saben), por un 12,8% de los profesionales ha
contestado que “si” y un 26,5% que ha respondido "no”.

Tabla 58. Distribucion de profesionales segun si entre las personas beneficiarias de su entidad
la Administracién esta teniendo en cuenta su patrimonio protegido

Si 30 12,8%
No 62 26,5%
No sabe / No contesta 142 60,7%
Total 234 100%

Fuente: Elaboracién propia

En este caso, dada la alta tasa de respuesta “NS/NC", no hay diferencias significativas por
CCAA. Algunas de las respuestas mas relevantes se muestran a continuacion.

“La legislacion al respecto en Asturias ha venido sufriendo cambios en los (ltimos
anos y, entre ellos, ha habido cambios en la consideracién de los patrimonios
protegidos a la hora de determinar la capacidad econémica personal de cada
persona con DID. Actualmente, para determinar la participacion econémica en el
coste de los servicios, se tiene en cuenta la Capacidad Econémica Personal y, para
su cdlculo, se valoran tanto la renta como el patrimonio de la persona interesada,
por tanto, este tipo de patrimonios también entran a ser contabilizados (distintos
porcentajes en funcion del tramo de edad en el que se encuentre la PCDID) para
determinar la capacidad econémica personal”.

Directores o Gerentes, Principado de Asturias

“Solamente en los casos revisados, en la gran mayoria no se tiene en cuenta el
patrimonio”.
Trabajadores sociales, Galicia

“En ningln caso se tiene en cuenta el patrimonio de la persona con DID",
Trabajadores sociales

“Los casos que conozco no. Pero sé que han pedido este ario las familias
certificado de los ingresos intereses que ese patrimonio genera”.
Trabajadores sociales, Castilla y Ledn
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La cuestion clave cuando hablamos de la participacion econdmica del usuario/a en los servicios
es si éste es excesivo 0 no, pudiéndo ser considerado en el primer caso como un copago
confiscatorio. En ese sentido, entre las personas que realizan copago de sus servicios, una vez
realizado éste al 78,4% les resta algun dinero para gastos personales, mientras que el 21,6%
indica que no le queda. Esto supone que son personas que una vez que han copagado el servicio
que reciben no tienen ningln remanente que les permita realizar otros gastos cotidianos. No
olvidemos, ademas, que el copago afecta, en general, a todas las personas beneficiarias cuyos
ingresos superan el IPREM, es decir, 537,84€/mensuales.

Tabla 59. Personas beneficiarias del SAAD que participan econémicamente en el pago de los
servicios segun si tras el copago le queda dinero o no para sus gastos personales.

327 %
o,

8
. 70,4
N;QO—ZJW
© aAl17 100%
-7 INJ\J 70
Total Fuente: Elaboracién propig

A aquellos que les queda dinero para gastos, mantienen de media 281,6 euros. Pese a que la
cuantia mas frecuente es de 300 euros, aun asi, a la mitad de los casos le quedan menos de
250 euros al mes tras realizar el copago de sus servicios.

No obstante, la mayoria de las personas encuestadas que participan econémicamente en el
pago de los servicios esta conforme con pagar una parte del servicio que reciben (58,1%). Un
11,2% esta muy de acuerdo y un 46,9% esta de acuerdo, mientras que tan solo el 18,1% no esta
conforme con ello (10,8% en contray 7,3% muy en contra).

Tabla 60. Personas encuestadas que participan econémicamente en el pago de los servicios seguin
grado de acuerdo con asumir una parte del coste de servicio.

_ Frecuencia  Porcentaje
Muy de acuerdo. 52 1,2%
De acuerdo. 218 46,9%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo. m 23,9%
En contra. 5O 10,8%
Muy en contra. 34 7.3%
Total 465 100%

Fuente: Elaboracién propia
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En cuanto a la cantidad de dinero aportado, el 61,7% de las personas que participan en el
pago de sus servicios cree que es la cantidad adecuada, mientras que el 34% piensa que es
demasiada. Tan solo un 4,2% cree que paga poco por Sus Servicios.

Tabla 61. Personas encuestadas que participan econémicamente en el pago de los servicios
segun si consideran que la cantidad aportada es excesiva, adecuada o escasa

Demasiado 145 34%

La cantidad adecuada de dinero 263 61,7%
Muy poquito 18 4,2%
Total 426 100%

Fuente: Elaboracién propia

Desde el punto de vista de los profesionales, un 17% considera que la cuantia del copago es
excesiva, un 32,3% la contempla justa y un 25,3% ha sefalado que es escasa o insuficiente

Tabla 62. Distribucion de profesionales segun valoran la cuantia de la participacidon econémica
de las personas beneficiarias de su entidad

_ Frecuencia Porcentaje
Excesiva 39 17%
Justa 74 32,3%
Escasa o insuficiente 58 25,3%
No sabe / No contesta 58 25,3%
Total 229 100%

Fuente: Elaboracién propia

Entre los profesionales hay diferencias significativas por puesto de trabajo, sexo y comunidad
auténoma. Los directores y gerentes suelen considerarla en mayor medida escasa o
insuficiente frente a otros perfiles profesionales, asi como los hombres frente a las mujeres.

En el caso de las CCAA, los profesionales de Cataluna (80%), La Rioja (66,7%), Aragon (50%),
Castillay Ledn (46,7%) y Galicia (42,9%) son los que en mayor medida la consideran excesiva.

“A las personas con discapacidad no les queda dinero para sus gastos de bolsillo
0 para cubrir sus necesidades (audifonos, gafas...), no pueden realizar actividades
inclusivas ni de ocio”.

Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“Copago muy alto ya que deja poco dinero de bolsillo. Si que es cierto que en el dia

a dia de las personas usuarias puede que no gasten mucho, pero en ocasiones, les

cuesta hacer frente a pagos de audifonos, gafas, vacaciones, dentista...”
Trabajadores sociales, Castillay Ledn
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En Cantabria (100%), Melilla (100%), Baleares (77,8%), Canarias (62,5%) y Andalucia (57,7%) han
senalado mayoritariamente que la cuantia de copago establecida es justa.

“Depende de cada caso, ya que hay ocasiones en que es equilibrada en base a los
ingresos econémicos, pero hay otras, en que parece que no se tienen en cuenta los
mismos, imponiendo una cuota excesiva en funcioén a estos”.

Trabajadores sociales, Islas Canarias

“Aunque depende en gran medida de las circunstancias personales y econémicas

de cada persona (de los ingresos que tiene cada persona con DI: pensiones,

prestaciones, salarios, ...) y de la gestion que se realiza de esos ingresos”.
Trabajadores sociales, Castilla-La Mancha

4

En las CCAA en las que en mayor medida se considera que la cuantia de copago es “escasa
o insuficiente” son Pais Vasco (60%), Ceuta (57,1%), Comunidad de Madrid (48,4%) o
Extremadura (40%).

90

“Creo que hay personas cuyas familias tienen grandes ingresos y/o patrimonio
y reciben muchos servicios y/o prestaciones y otros que las empiezan a pedir
ahora no tienen acceso porque no hay recursos (de vivienda por ejemplo
no hay prdcticamente nada). Por otro lado, las entidades estan ahogadas
economicamente”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“En Madrid no hay copago. Las personas que tienen plaza piblica no tienen
obligacion de aportar nada. En algunos casos se aporta de manera voluntaria una
cantidad para poder tener un recurso de mds calidad. A veces pienso que también
se podria regular en funcién de las necesidades de la persona la cantidad econémica
que percibe y quizd dedicar mds dinero a los recursos para que sean mds tiempo de
apoyo y de mejor calidad”.

Directores o Gerentes, Comunidad de Madrid



No obstante, es preciso no olvidar el informe de

la Comision para el Analisis de la situacion actual

del Sistema de la Dependencia, de su sostenibilidad

y de los actuales mecanismos de financiacion, para
evaluar su adecuacion a las necesidades asociadas a la
dependencia de 2017, en el que se reconoce que:

En cualquier caso, el actual sistema de copago, pese a las diferencias existentes
entre las Comunidades Auténomas, presenta un factor comdn en todas ellas:

se trata de un sistema que, en algin caso, produce un impacto regresivo en

las rentas de las personas, puesto que aquellas con rentas mds bajas estarian
aportando una proporcion mayor de su renta que aquellas que poseen rentas
medias-altas, excepto en los tramos de renta inferiores que se encuentran exentos
de copago. Este factor regresivo se incrementa sustancialmente cuando la
capacidad econémica se calcula incluyendo el patrimonio de la persona, llegdndose,
en los tramos de rentas mds bajas, a calcular cuotas de copago que superan los
ingresos liquidos de la persona, por lo que dificilmente pueden llegar a hacerse
efectivos.

La Ley 39/2006 establece que las personas dependientes han de participar en el
coste de los servicios del Sistema, seglin su capacidad econémica, y que ningun
ciudadano quedard fuera de la cobertura del Sistema por no disponer de recursos
econdmicos, lo que refuerza la idea del derecho subjetivo. Aunque en ningtn caso se
determina un porcentaje de aportacion especifico que deban aportar al Sistema se
considera que, con los niveles actuales, no cabe exigir una mayor participacion
del beneficiario en el Sistema de la Dependencia, a la que ya estd establecida con
cardcter general en el Sistema (Comision para el Andlisis de la situacion actual del
Sistema de Dependencia, 2017: 100).

De manera complementaria, se deberia tener en cuenta el sobrecoste econdmico
asociado a tener una discapacidad. Segun el estudio FEAPS sobre el sobreesfuerzo econémico
que la discapacidad intelectual o del desarrollo ocasiona en la familia en Espana 2014, las
familias en las que conviven personas con discapacidad intelectual afrontan un sobrecoste
anual, sin considerar los costes de oportunidad, de 24.237€ anuales de media. En el caso de
personas con discapacidad con necesidades extensas de apoyo, asciende a 47.129€ (FEAPS,
2015).
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m Calidad de vida y servicios complementarios

Como hemos podido ver a lo largo de las paginas anteriores, parte de las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo y familiares encuestadas han experimentado
multiples dificultades para acceder tanto a la valoracién de dependencia como a los servicios
y prestaciones del SAAD, que no siempre se han ajustado a las necesidades o a la eleccion

de la persona beneficiaria. A pesar de estas dificultades, la valoracion en términos generales
en cuanto que los servicios y prestaciones que proporciona el SAAD mejoran o empeoran su
calidad de vida es muy positiva. El 79,1% (es decir, 4 de cada 5) ha respondido que su calidad de
vida ha mejorado gracias a los servicios y prestaciones del SAAD, frente a un 19,8% que piensa
que sigue igual que antes de recibirlos y apenas un 1,1% que senala que ha empeorado.

Tabla 63. Personas encuestadas segun consideran que las prestaciones y servicios del SAAD
han mejorado o no su calidad de vida.

Han mejorado mi calidad de vida 713 79,1%
No ha mejorado ni empeorado mi calidad de vida 178 19,8%
Ha empeorado mi calidad de vida 10 1,1%

Total 901 100%

Fuente: Elaboracién propia

Los y las profesionales encuestados tienen una valoracion similar del impacto en la calidad de
vida de las personas que reciben servicios y prestaciones del SAAD. El 74,5% de ellos considera
que los servicios y prestaciones “han mejorado su calidad de vida”, frente a un 22,9% que

cree que “ni han mejorado ni han empeorado su calidad de vida" y apenas un 2,6% que por el
contrario indica que dichos recursos “han empeorado su calidad de vida".

Tabla 64. Distribucion de profesionales segun consideran que las prestaciones y servicios del
SAAD han mejorado o no la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo

Han mejorado mi calidad de vida 172 74,5%
No ha mejorado ni empeorado mi calidad de vida 53 22,9%
Ha empeorado mi calidad de vida 6 2,6%

Total 231 100%

Fuente: Elaboracién propia




Entre el 74,5% de los profesionales que indicaba que los servicios y prestaciones han mejorado
la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, indican lo
siguiente:

“Bajo mi criterio, la situacion del beneficiario cambia a mejor en cuanto comienza

a recibir un servicio/prestacion que favorezca su desarrollo personal y social, su

autonomia, estado psico-fisico... que redunda en una mejora en la calidad de vida

personal, social y familiar”.

Trabajador social, Galicia

“Es importante para las personas con DI tener un recurso adecuado en base a sus
intereses y necesidades de apoyo”.
Directores o gerentes, Comunidad de Madrid

“Hay una notable mejoria y trabajamos diariamente en consequir la mayor calidad
de vida posible”.
Directores o gerentes, Comunidad de Madrid

El 22,9% de los profesionales que respondid “ni han mejorado ni han empeorado su calidad de
vida" justificaban su respuesta de la siguiente manera:

“Depende de cada persona”.
Trabajador social, Islas Canarias

“Han enlentecido (sic) y hecho mds rigidos los mismos recursos que antes ofrecia la
CAM".
Trabajador social, Comunidad de Madrid

“La gran mayoria de usuarios del Centro realizaron la solicitud de dependencia
por obligacion, por adecuarse a la nueva normativa y por si en alguna ocasion
necesitasen pedir otro servicio, pero siguen disfrutando de su plaza como lo hacian
antes de la implantacion del SAAD".

Trabajador social, Galicia

Aunque apenas habia profesionales que indicaban que habia empeorado la calidad de vida de
las personas, estos se centraban fundamentalmente en la merma de su capacidad econémica.

“En Castilla y Ledn fue obligatorio solicitar Dependencia para sequir siendo
atendido en un Centro de Dia o Residencia, para pasar de ser subvencionado a
concertado, modificando los criterios econdmicos anteriores e incluyendo otros
como considerar la Prestacion Familiar por Hijo a Cargo como una Prestacion de
la PCDI y no de su familia y el valor del Complemento de Ayuda a Tercera Persona,
ser el copago minimo, esto hace que las condiciones econémicas individuales hayan
empeorado”.

Trabajador social, Castillay Ledn

“El sistema de pago ha mermado su capacidad econdmica, lo cual repercute de
forma directa en la imposibilidad de realizar otras acciones que mejoren su calidad
de vida (digase ocio, salud, etc.)".

Otros técnicos profesionales cualificados, Castillay Le6n

“Han perdido capacidad econémica”.
Trabajador social, Cataluna
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En definitiva, se puede afirmar que los servicios y prestaciones del SAAD han mejorado
la calidad de vida de las personas y sus familias, si bien en algunos casos han reducido su
capacidad econdémica.

Pero, ;aparte de los servicios y prestaciones del SAAD, las personas con discapacidad intelectual
o del desarrollo siguen recibiendo otros servicios sociales y prestaciones complementarios

que pueden ser (tiles para diferentes dimensiones de su vida diaria? El 72,9 % de las personas
participantes indica que no recibe otros servicios sociales complementarios al SAAD, mientras
que el 27,1% (uno de cada cuatro) ha sefalado que si los recibe.

Tabla 65. Personas beneficiarias del SAAD segUln reciben o no otros servicios sociales ademas
de los servicios del SAAD.

Si 294 27,1%
No 789 72,9%
Total 1-083 100%

Fuente: Elaboracién propia

Cuando se reciben, dichos servicios y prestaciones son multiples y variados y pueden abarcar
desde recursos de empleo (como centros ocupacionales, pero también algunas personas
senalan empleo con apoyo o su trabajo en centros especiales de empleo), apoyo a la vivienda
0 vivienda supervisada, tutela, asi como programas de vida independiente, programas de ocio
y deporte, logopedia, fisioterapia, podologia, ayudas para audifonos...También se incluyen
prestaciones econémicas (bajo denominaciones muy diversas) como prestaciones por hijo

a cargo con discapacidad, pensiones no contributivas de invalidez, becas educativas para
alumnado con necesidades educativas especiales, etc.

Asimismo, el 37,7% de los/as profesionales senala que las personas de su entidad reciben otros
servicios sociales complementarios o adicionales distintos a los del SAAD, por un 28,1% que
senala que no y un amplio 34,2% que lo desconoce.

Tabla 66. Distribucion de profesionales segun si las personas de su entidad reciben otros
servicios sociales complementarios ademas de los servicios del SAAD.

Si 87 37.7%
No 65 28,1%
No sabe / No contesta 79 34,2%
Total 231 100%

Fuente: Elaboracién propia
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Existen, no obstante, diferencias estadisticamente significativas por CCAA. Los profesionales
de CCAA como Cantabria (100%), La Rioja (100%), Melilla (100%), Baleares (88,9%) y Canarias
y Extremadura (66,7%) sefalan con mas frecuencia que sus usuarios/as reciben otros servicios
sociales y prestaciones complementarias a las del SAAD. Las comunidades auténomas con
mayor porcentaje de profesionales que han sefialado que no reciben otros servicios son
Aragon (50%), Castilla Ledn (50%) Galicia (50%), Region de Murcia (46,2%) y Andalucia (42,3%).

“Sobre todo prestaciones a favor de personas con discapacidad: asistencia
especializada en centro, ayuda al transporte, adquisicion de ayudas técnicas,
audifonos, gafas y lentillas (no previstas en el sistema sanitario) y ayudas para
compensar deficiencias ortodoncicas. Ayudas de emergencia social, en casos
puntuales”.

Trabajadores sociales, Castilla-La Mancha

“Aunque en muy pocos casos, algunas personas han accedido a un piso tutelado,
y en otros, algunas familias han recibido subvenciones econémicas para
campamentos urbanos, respiros familiares, etc.”

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Desde el ayuntamiento también pueden optar a servicios como respiro familiar
0 a través del IRPF respiro, ayudas de exclusion social o salud mental..También
pueden optar a subvenciones de educacion u otras ayudas y sus pensiones por
discapacidad”.

Directores o gerentes, Comunidad de Madrid

“Algunos reciben Ayuda domiciliaria del Ayuntamiento”.
Trabajadores sociales, Comunidad Valenciana

“En términos generales, no".
Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“Reciben ayudas econémicas o beneficios fiscales”.
Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“Los servicios sociales que reciben son los que les ofrece el centro al que acuden”,
Directores o gerentes, Galicia

En ocasiones existe la creencia de que el desarrollo del SAAD ha podido perjudicar a la
pervivencia y continuidad de otros servicios sociales especializados, complementarios al SAAD,
dirigidos a las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Tras la crisis econémica
iniciada en 2008 las CCAA tuvieron que ajustar sus presupuestos, también en servicios
sociales, al mismo tiempo que debia extenderse el SAAD a toda la poblacién en situaciones de
dependencia funcional.
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Sin embargo, la mayoria de los profesionales no considera que el desarrollo del SAAD

haya perjudicado a otros servicios sociales especializados para personas con discapacidad
intelectual. Apenas esta de acuerdo con esa afirmacion el 8,8% (un 1,3% de los profesionales
“muy de acuerdo” y un 7,5% “de acuerdo”), mientras que el 27,2% estaria en desacuerdo (un
22,4% "en desacuerdo” y un 4,8% “muy en desacuerdo”). La gran mayoria de los profesionales
no se decanta por ninguna opcion, habiendo un 26,3% que senala no estar ni de acuerdo ni en
desacuerdo y un 37,7% que marca la opcion “No sabe/ No contesta”.

Tabla 67. Distribucion de profesionales segun grado de acuerdo en que el desarrollo del SAAD ha
perjudicado a otros servicios sociales especializados para personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo.

_ Frecuencia  Porcentaje
Muy de acuerdo. 3 1,3%
De acuerdo. 17 7,5%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo. 60 26,3%
En desacuerdo 51 22,4%
Muy en desacuerdo 11 4,8%
No sabe / No contesta 86 37,7%
Total 228 100%

Fuente: Elaboracién propia

En la respuesta a esta pregunta influye de forma estadisticamente significativa la comunidad
auténoma donde ejerce su labor el profesional. Exceptuando los profesionales de Aragon,
Castillay Ledn, Cataluna y Ceuta, donde ha habido un mayor grado de acuerdo en que el
SAAD ha perjudicado a otros servicios sociales especializados para personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo, y de Canarias (equilibrio entre valoraciones positivas y negativas),
en el resto de las comunidades los profesionales no consideran que otros servicios sociales
especializados se hayan visto perjudicados por la emergencia del SAAD. Las respuestas “en
desacuerdo” han destacado fundamentalmente en Cantabria (100%), Baleares (66,7%), Pais
Vasco (60%), Region de Murcia (46,2%) y Galicia (40%).

“Creo que los ha dejado de lado y los ha ido incorporando y adaptando como ha
podido al lado de los servicios de la gente mayor. No estaba pensado para las
personas con discapacidad y menos con enfermedad mental”.

Trabajadores sociales, Cataluna

“La entrada del SAAD en un principio ocasioné que algunos usuarios de Centros
Ocupacionales o Residenciales dejasen sus plazas en los mismos y pasasen a
quedarse en casa por una comodidad econémica, ya que el familiar cuidador
cobraba una libranza y ademds evitaban pagar un centro”.

Trabajadores sociales, Galicia
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“Hay servicios que son compatibles con SAAD".
Directores o gerentes, Cataluna

“Debiera de haber un mejor trabajo en red entre los diferentes organismos”.
Trabajadores sociales, Islas Canarias

“Creo que la mejora de la cartera de servicios de servicios sociales no es nunca algo
que empeore otros servicios. Si mejorando unos se ven y quedan mds visibles los
déficits o carencias de otros, debe servir siempre para mejorar estos o cambiar las
regulaciones que hace que empeoren”.,

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid

“No ha perjudicado, pero si los servicios sociales especializados no se ajustan a la
realidad de las necesidades actuales no se puede dar respuesta, como es el caso
de plazas residenciales. Las PCDI acaban en recursos residenciales ordinarios sin
opcion a recurso especializado”.

Trabajadores sociales, Cantabria

“Creo que hay grandes problemas de coordinacion y burocracia”.
Otros técnicos profesionales cualificados, Comunidad de Madrid

Por lo tanto, los servicios y prestaciones del SAAD mejoran la calidad de vida de las
personas, si bien en ocasiones requieren de otros servicios complementarios que no
siempre reciben. ;Son suficientes todos esos recursos para dar respuesta a las necesidades de
las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo? Desde el punto de vista de las propias
personas y sus familias, s6lo para tres de cada cinco, un 60,7%, l0s servicios y prestaciones

que recibe (ya sean del SAAD u otros servicios sociales complementarios) son suficientes para
satisfacer sus necesidades. Por el contrario, para el restante 39,3% serian insuficientes.

Tabla 68. Personas segun consideran 0 no que los servicios que reciben son suficientes para
satisfacer sus necesidades.

Frecuencia Porcentaje

Si 676 60,7%
No 438 39,3%
Total M4 100%

Fuente: Elaboracién propia

La percepcion de los profesionales al respecto es bastante diferente. Para buena parte de
estos, los servicios y prestaciones del SAAD, junto a aquellos servicios complementarios que
reciben las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, no cubren adecuadamente
las sus necesidades de las personas de su entidad, si bien mas de la mitad de ellos no da su
opinion al respecto (un 22,4% “ni de acuerdo ni en desacuerdo” y un 28,7% “no sabe o0 no
contesta”).
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De aquellos que si dan respuesta a la pregunta, esta de acuerdo un 24,2% (un 1,3% “muy de
acuerdo” y un 22,9% “de acuerdo”), mientras que se muestra en desacuerdo el 26% de los
profesionales (un 22,4% “en desacuerdo” y un 3,6% “muy en desacuerdo”.

Tabla 69. Distribucion de profesionales segun grado de acuerdo en que los servicios y prestaciones
que reciben las personas de su entidad cubren adecuadamente sus necesidades.

Muy de acuerdo. 3 1,3%

De acuerdo. 51 22,9%
Ni de acuerdo ni en desacuerdo. 47 21,1%
En desacuerdo 5O 22,4%
Muy en desacuerdo 8 3,6%

No sabe / No contesta 64 28,7%
Total 223 100%

Fuente: Elaboracién propia

En la respuesta influye de forma estadisticamente significativa el puesto de trabajo (tendiendo,
por ejemplo, a no dar una valoracion los/as profesionales no cualificados) y la comunidad
autéonoma donde trabaja el profesional.

Los profesionales de CCAA como Aragoén, Baleares, Canarias, Cantabria, Cataluna, Melilla, La
Rioja, Baleares, Castilla La-Mancha y Castilla y Ledn tienden a estar mas de acuerdo con que
los servicios cubren las necesidades de las personas de su entidad. Por el contrario, suelen estar
mas “en desacuerdo”, los profesionales de Andalucia, Principado de Asturias, Extremadura,
Galicia, Comunidad de Madrid, Region de Murcia y Ceuta.

“Creo que el catdlogo de servicios es bastante adecuado, pero no su dotacion y
desarrollo”
Trabajadores sociales, Castillay Ledn

“Son suficientes salvo casos excepcionales. Se encuentran muchas carencias para
los usuarios/as que presentan discapacidad intelectual y diagnéstico de salud
mental”

Trabajadores sociales, Islas Baleares

“Los servicios complementarios que se ofrecen los presta la entidad con la
voluntad de complementar la calidad de vida de las personas (comedor, fisioterapia,
psicomotricidad, acomparniamientos, etc.)"

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid
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“Creo que, principalmente no hay una vision conjunta de las necesidades de la
persona y esto hace que sea dificil cubrir todas sus necesidades. Si, como he dicho,
se hiciera el traje a medida y se trabajase en colaboracion entre todos los agentes
implicados en el apoyo, se aprovecharian recursos y se ganaria en eficiencia en el
apoyo proporcionando a cada uno lo que necesita”.

Directores o gerentes, Comunidad de Madrid

“En Ceuta, apenas hay recursos sociales complementarios a la atencion especifica
que las PCDID pueden llegar a requerir”.
Otros técnicos profesionales cualificados, Ceuta

“Las unidades familiares muestran realidades de precariedad econémica vinculadas
principalmente a los requerimientos de apoyos de las personas con DI. Por ello, se
hace necesario articular redes de apoyo que dignifiquen su realidad y que permitan
el desarrollo de una vida normalizada en igualdad de condiciones”.

Trabajadores sociales, Islas Canarias

“No, las personas con necesidad de apoyo generalizado tienen muchas necesidades
que no son cubiertas ni por el SAAD, ni por los servicios sociales complementarios...
como por ejemplo el ocio, empleo, salud... etc.”

Trabajadores sociales, Comunidad de Madrid
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Las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo en el SAAD

4. Conclusiones y propuestas

A partir de los resultados del estudio analizados en el apartado anterior, presentamos a
continuacion las principales conclusiones en relacion con el acceso de las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo al SAAD, centrandonos en las tres principales
dimensiones de analisis del estudio: el procedimiento administrativo de acceso al SAAD,

las prestaciones y servicios que reciben las personas dentro del sistema vy la participacion
econdémica como beneficiarios/as del mismo. Cerraremos este capitulo de conclusiones
planteando algunas propuestas que, desde la perspectiva de Plena Inclusion, deberian
incorporarse al SAAD para mejorar su desarrollo e implementacion en relacion con el colectivo
que nos ocupa.

m Procedimiento administrativo

El ProcCeso de valoracion y reconocimiento de la situacion de dependencia en muchas
ocasiones se prolonga de forma excesiva. Aunque lo mas frecuente es que se reciba
aproximadamente a los tres meses de realizar la solicitud, hay algunos casos excepcionales
(sobre todo al inicio de la puesta en marcha del Sistema) que elevan la media a los 9,8 meses.

En todo caso, mas del 50% de los encuestados/as tuvieron que esperar seis 0 mas meses para
recibir su valoracion. Los/as profesionales de varias comunidades han puesto de manifiesto
que los tiempos de espera siguen siendo demasiado largos y que apenas se han reducido desde
su puesta en marcha, ya sea por exceso de trabajo de los servicios de valoracion, recortes

de personal o funcionamiento inadecuado, siempre teniendo en cuenta que durante el
desarrollo del SAAD ha habido diferencias importantes, aun hoy persistentes, por comunidades
autéonomas.
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Los/as profesionales también coinciden en la falta de especiﬁcidad del baremo
en relacion con aspectos relacionados con las necesidades de apoyo para la toma de
decisiones y otros apoyos especificos para personas con discapacidad intelectual o del
desarrollo, centrandose demasiado en aspectos relacionados con el funcionamiento fisico.
Para ello, se recomienda que la valoracion de la persona se haga en interaccién con ellay en
varios momentos durante un periodo de tiempo mas o menos prolongado, porque hacerlo
en un unico dia no ofrece una imagen fidedigna de las necesidades de las personas. Se han de
incluir otras estrategias de indagacién centradas en la persona que permitan tener una imagen
mas ajustaday real de sus necesidades de apoyo y preferencias y, sobre todo, que permitan
que estas personas y sus familias comprendan y participen del proceso de toma de decisiones
como les corresponde. Los/as profesionales, sobre todo aquellos mas cualificados, también
perciben que las revisiones en algunos casos se hacen “a la baja” (mas sobre todo a raiz de la
crisis), reduciendo grado vy, por consiguiente, intensidad de servicios o prestaciones.

El procedimiento administrativo debe avanzar hacia un modelo basado en derechos, donde
se incorporen principios como la personalizacion, el enfoque basado en apoyos (no en niveles
de dependencia), la autodeterminacién de las personas y la flexibilizacion del proceso para
ajustarse mejor a lo que es importante para las personas y sus familias.

» Es necesario un procedimiento
administrativo donde se incorporen
principios como la personalizacion, la
autodeterminacion vy la flexibilizaciéon para
ajustarse a las personas y sus familias

En cuantoala informacién recibida durante el proceso, las personas encuestadas
piensan que si recibieron informacion adecuada o suficiente, si bien tiende a senalarse mas
cuando son los familiares o bien las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo con
apoyo de un familiar las que han contestado al cuestionario, que cuando quienes contestan
son las personas con discapacidad por si mismas o con apoyo de un profesional. en aquellos
cuestionarios cuyo informante fue un familiar o una persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo con apoyo de un familiar, que cuando lo hace la persona con discapacidad de forma
auténoma o con apoyo de un profesional.

En ese sentido, es importante que el procedimiento administrativo para obtener la
valoraciéon y posterior asignacion de un servicio o prestacion tenga en cuenta las
necesidades relacionadas con la accesibilidad cognitiva, donde se explique de forma
suficiente a las personas y sus familias el proceso, asi como los resultados de la valoracion.

La accesibilidad de todo el proceso es necesaria, no sélo para que la persona comprenda

la informacion que se le ofrece, sino también para que pueda expresar (segun su sistema

de comunicacién habitual) cuales son sus necesidades de apoyo y proyecto vital. Esto sera
especialmente delicado y relevante cuando las personas tengan grandes necesidades de apoyo
para la comunicacién, donde tendra que realizarse un esfuerzo mayor para comprender y
poder, en ocasiones, interpretar la voluntad y preferencias de la persona. Para ello, se podrian
utilizar estrategias como la participacion de traductores vitales: familiares, profesionales u
otras personas que conocen bien a la persona y pueden hacer una interpretacion adecuada de
sus preferencias.
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También se resalta que en muchas ocasiones el profesional no esta especializado en
discapacidad intelectual o del desarrollo y que puede darse tanto que pregunte Unicamente
a la persona como que, al contrario, lo haga en exclusiva al familiar que le acompana en el
proceso. El acompanamiento de los/as profesionales de las entidades, que conozcan bien

a la persona, es altamente recomendable durante el proceso ya que ayuda a reducir la
incertidumbre, facilitar la comprension y a identificar y expresar las necesidades de apoyo

y preferencias. No obstante, el propio procedimiento administrativo debe incorporar todas
aquellas pautas y criterios técnicos que lo hagan mas accesible e inclusivo para todas

las personas, incorporando (entre otras adaptaciones) la lectura facil en todos aquellos
documentos que se originan en los expedientes, explicando en qué consiste el Plan individual
de Atencion (PIA), para qué sirve la valoracion, informando detalladamente de los servicios
y prestaciones, cuales son los plazos administrativos, que justifique por qué se da una
determinada valoracion, qué hacer si no se esta de acuerdo con el resultado, etc. .

» Se precisa, por tanto, dotar de formacioén
especifica a las personas que realizan
la valoracién sobre la discapacidad
intelectual o del desarrollo, sistemas de
valoracion de necesidades de apoyos,
sobre personalizacion y sistemas de
indagacion centrados en a la personay
en su familia

m Prestaciones y servicios

En muchos casos, las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo (53,8% ) han
continuado recibiendo el servicio que ya recibian antes de la implantacién del SAAD por lo
que se puede considerar que, en cierta medida, el SAAD ha supuesto una mera reorganizacion
de los recursos existentes sin apreciarse un impacto real en la vida de las personas (salvo que
antes no copagasen y ahora hayan tenido que empezar a hacerlo), pues para muchas de ellas
ha habido continuidad en el recurso y no les han dotado de nuevos apoyos o servicios.

Al igual que ocurria para recibir la valoracion, los tiempos de espera para recibir servicio o
prestacion no han mejorado lo suficiente durante el tiempo de desarrollo del SAAD desde
sus inicios. En general, siguen siendo excesivos en la mayoria de los casos, con un tiempo de
espera mediano de 5,5 meses. Los profesionales indican que las listas de espera se prolongan
demasiado. Reducir los plazos, tanto de la valoracion como del acceso al servicio o prestacion,
sigue siendo un aspecto clave para la mejora del SAAD.

Mas de la mitad de las personas valoradas en situacion de dependencia no recibieron
ningun servicio o prestacion sustitutivo mientras esperaban el definitivo. Salvo los
profesionales de Melilla, Canarias, Castilla La-Mancha y Castilla Ledn, los del resto de
comunidades han sefalado que no han tenido constancia de que se reciban prestaciones
0 servicios sustitutivos durante la espera lo cual refleja la desigualdad existente entre los
diferentes territorios.
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Una vez el derecho se hace efectivo, se recibe una media de 1,35 servicios o prestaciones por
usuario. Entre el total que se reciben, un 72,1% son servicios y un 27,9% prestaciones.

El servicio predominante entre las personas encuestadas es el centro de dia (recibido por

un 51,9%) , sequido del servicio residencial (25,7%) y el servicio de promocién a la autonomia
personal (11,5%). En cuanto a prestaciones, predominan la prestacion econémica para cuidados
en el entorno familiar (26,5%), sequida de la prestacion econémica vinculada al servicio (un
7.7%) y la de asistencia personal (3,1%).

Para Plena inclusion, son datos especialmente negativos el que solamente un 11,5% de las
personas reciban un servicio de promocion de la autonomia personal y un 3,1% una prestacion
de asistencia personal, ya que resulta un indicador claro de que el SAAD es un sistema
asistencialista y que no esta concebido para promover que las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo puedan elegir sus proyectos de vida con la maxima autonomia e
independencia.

» Para Plena inclusion el SAAD es un sistema
asintencialista y no concebido para promover
que las personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo elijan sus proyectos de vida con
autonomia e independencia

No obstante, la gran mayoria (94%) sefnala que si pudieron elegir el servicio o prestacion que se
les asigno, asi como el centro o lugar concreto en el que disfrutar el servicio (un 81,3%).

En cuanto al servicio residencial, un problema con el que se ha encontrado uno de cada
tres profesionales encuestados y al que se debe dar solucidn (y en algunas CCAA ya se esta
abordando) es el traslado de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo que
cumplen 55-60 anos o mas desde sus residencias habituales especializadas a plazas en
residencias ordinarias, generando situaciones de sufrimiento y desarraigo.

Especial mencion requieren las prestaciones economicas. En el caso de la prestao(’)n
econdmica para cuidados en el entorno familiar, recibida por un 26,5%
del total, se percibe un importe medio de 290,6¢, siendo la prestacion mas frecuente los
387,64€ y la maxima los 554,85€. En el 88,4%, el familiar que cuida a la persona en situacion de
dependencia es una mujer, lo que pone de relieve la feminizacion del sector, circunstancia que
deberia ser examinada en profundidad.

La prestacion econdémica de asistencia personal apenas la reciben 33
personas, el 3,1% de las personas con discapacidad intelectual o desarrollo encuestadas y
su importe se encuentra entre los 6,52 euros y los 850 euros. De media, las personas que
recibieron esta prestacion obtuvieron 347,8 euros, siendo la mas habitual los 369¢.

En cuanto a la prestacion econémica vinculada al servicio, aunque
Gnicamente la perciba un 7,7%, el valor mas frecuente es de 300 euros, pero la media del coste
del servicio es de 756,15 euros, lo que supone que los beneficiarios deben poner de su bolsillo
parte del coste del servicio, en algunos casos mas de la mitad del mismo, en un contexto
caracterizado por listas de espera de mas de un ano para acceder al servicio, en situaciones en
las cuales no es posible esperar.
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Los casos en que las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo encuestadas
han tenido que trasladar expediente a otra comunidad auténoma por cambio de residencia
han sido muy poco frecuentes (1,5%) pero, en esos casos, salvo una excepcion, no han recibido
una prestacion econémica mientras esperaban servicio en la nueva comunidad auténoma.
Segun la respuesta dada por los encuestados, el lapso que pasaron sin recibir ningun servicio o
prestacion alcanzé habitualmente los nueve meses.

En todo caso, en torno al 90% de las personas encuestadas estan satisfechas tanto

con el tipo de prestacion o servicio recibido, como con su utilidad o las horas de servicio
recibidas. También es mayoritaria la satisfaccion con el precio que se paga por el servicio, si
bien la mayoria de aquellos que reciben prestacion no lo estan con la cuantia asignada (48,5%).

Ademas, las personas encuestadas perciben como adecuado el tipo de servicio y las

horas recibidas del mismo. Esta satisfacciéon general con los servicios recibidos esta
estrechamente vinculada con quién presta el servicio: buena parte de las personas
encuestadas reciben los servicios a través de una entidad del sector de la discapacidad, en su
mavyoria de Plena Inclusién (83,1%). Como deciamos, muchos de ellos ya recibian previamente
ese servicio o bien recibian otro servicio en la misma entidad. Es decir, la familiaridad y
cercania de recibir un servicio en su entidad de referencia es clave para su satisfaccion y, en
definitiva, para el buen funcionamiento del SAAD.

» La familiaridad y cercania de recibir un
servicio en su entidad de referencia es clave
para el buen funcionamiento del SAAD

Por el contrario, buena parte de los profesionales ha valorado negativamente la
adecuacion de los servicios y prestaciones del SAAD a las necesidades de las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo. Las razones fundamentales se deben a la falta de
personalizacion y adaptacion del sistema a las necesidades y preferencias de las personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo (adaptacion que corre a cuenta de las entidades) y la
falta de recursos e intensidad de los servicios, sobre todo para aquellas personas con mayores
necesidades de apoyo.

En definitiva, se requiere de una mayor adaptaciéon de la respuesta del SAAD (mediante
prestaciones o servicios y mediante el rediseno de los procesos de valoracion de las
necesidades y preferencias de las personas) a las necesidades de cada persona, es decir, se
echa en falta una respuesta y apoyos mas personalizados, en consonancia con las tendencias
y modelos actuales de apoyos a las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, los
cuales hemos presentado en la primera parte de este informe. Eso no es 6bice, en todo caso,
para que la gran mayoria de las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo

y profesionales encuestados consideren que los servicios y prestaciones del SAAD han
mejorado su calidad de vida (79,1% y 74,5%, respectivamente) y que, en términos generales,
junto a otros servicios sociales y prestaciones complementarias que reciben (aunque, sélo
las reciben un 27,1%), dan respuesta a sus necesidades (un 60,7%). Por el contrario, s6lo uno
de cada cuatro profesionales (24,2%) considera que esos servicios y prestaciones cubren
adecuadamente sus necesidades.
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m Participacion economica de las personas beneficiarias

Otro aspecto que ha resultado de interés analizar en este trabajo ha sido la participacion
econdmica de las personas beneficiarias en el pago de los servicios que reciben, lo que
comUnmente se conoce como copago. Practicamente la mitad de ellos pagaba una parte

de sus servicios, de media unos 282 euros, frente a un coste medio total del servicio que

se situaba en los 952,7 euros. y el coste total mas habitual ha sido de 1121 euros. Por lo tanto,
esa mitad que tiene que realizar copago suele pagar entre el 25 y el 30% del coste total del
servicio, por encima de las estimaciones previas basadas en fuentes bibliograficas que cifraban
el copago entre el 20 y el 23% del coste del servicio.

El patrimonio se esta teniendo en cuenta en un 60% de las personas que realizan copago,
en la mayoria sélo el de las personas beneficiarias y no el de toda la familia, salvo excepciones
(15,3%), y con un computo que suele ser de media el 66% del mismo, aunque en mas del 40%
de los casos se tiene en cuenta el 100%.

» Casi la mitad de las personas beneficiarias
paga una parte de los servicios, entre el
25y 30% del coste total, aun asi, estan de
acuerdo con participar econémicamente
en este pago

La cuestion clave cuando hablamos de la participacion econémica de las personas beneficiarias
en los servicios es si éste es excesivo o0 no, pudiéndo ser considerado en el primer caso

como un copago confiscatorio. En ese sentido, entre las personas que realizan copago de

Sus servicios, una vez realizado éste al 78,4% les resta algun dinero para gastos personales,
mientras que el 21,6% indica que no le queda nada lo cual, per se, resultaria confiscatorio.

En todo caso, gran parte de las personas y sus familias que actualmente estan copagando
sus servicios estan de acuerdo con participar econéomicamente en el pago de los mismos
(un 58,1%). No obstante, teniendo en cuenta la capacidad adquisitiva de algunas personas y
familias, asi como los sobrecostes a los que deben hacer frente, es preciso revisar las formulas
de participacion del beneficiario en el Sistema.

¢
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m Propuestas de Plena inclusion para la mejora del SAAD

Desde una perspectiva global, y mas alla de las propuestas centradas en aspectos y
caracteristicas concretas del SAAD que se van a realizar a continuacion, es necesario abordar
cambios esenciales en el planteamiento del SAAD que permitan reenfocarlo, incorporando

en todo el sistema y en sus procesos las transformaciones surgidas a partir de los nuevos
modelos de apoyo a personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Esto supondria
concebir el SAAD como un sistema centrado en la promocion de la autonomia personal y de

la vida independiente, determinando y dando respuesta a las necesidades de apoyo de manera
personalizada, que permitiera realizar de forma efectiva el proyecto vital de cada persona.

Ademas, en base al analisis realizado de los hallazgos del estudio, se presentan las siguientes
propuestas de accion especificas:

1. Es preciso buscar formulas que acorten los tiempos todavia
excesivamente largos para la realizacion de la valoraciéon y el
reconocimiento de la situacién de dependencia.

2. s preciso revisar el baremo y el proceso de valoracion para
que sea lo suficientemente sensible a las caracteristicas de cada
persona. Redisenar el proceso de valoracion y capacitar a los
profesionales que lo realizan para que se disefne de acuerdo a
las necesidades de apoyo de la persona y no a sus niveles de
dependencia, superando asi el enfoque asistencial del mismo
(utilizando herramientas de valoracién ya validadas como la
Escala de Intensidad de Apoyos - SIS) y adaptandose a las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo. En dicho
proceso debe ser fundamental contar con la participacion
de la persona, atendiendo sus necesidades y preferencias y
respetando sus decisiones. Dado que las necesidades de apoyo
van cambiando en el tiempo, se deberian realizar con mas
frecuencia revisiones de las valoraciones.

3' De forma coincidente con lo concluido en otros informes
previamente mencionados, seria hecesario que se realizase
un esfuerzo de clarificacion y unificacion de la normativa,
asi como de que se dispusiese de canales de informacion
cognitivamente accesibles.
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Es precisa una reflexion profunda sobre el catalogo de servicios y
prestaciones del SAAD ya que es imprescindible reenfocarlo hacia
servicios muchos mas flexibles que posibiliten una vida lo mas
independiente posible y siempre incluida en la comunidad. Todo
ello centrado en la voluntad y preferencias de cada persona.

Es preciso acortar los tiempos de espera para la percepcion de los
servicios o prestaciones, ya que en muchas ocasiones se trata de
situaciones insostenibles para las familias y la solucién no debe
ser construir mas centros, sino transformar la comunidad y dotar
de los apoyos en el entorno de convivencia para que la persona
pueda permanecer en su entorno y no tener que trasladarse a

un centro residencial. En este sentido, servicios de apoyo como

el de la asistencia personal son fundamentales para velar por

el cumplimiento del principio de inclusién en la comunidad que
aparece en el articulo 19 de la Convencion.

La prestacion de cuidados en el entorno familiar, que podria

ser de utilidad para que la persona pudiera permanecer en su
entorno, da sin embargo un apoyo muy limitado y tiene rostro de
mujer, dada la feminizacion de los cuidados. Es preciso realizar
un examen profundo de la situaciéon y proponer soluciones que
redunden en beneficio tanto de las personas que reciben
apoyos como de aquellas que los dan.

Es preciso respetar el lugar de residencia de las personas, por
lo que el traslado a otra residencia deberia realizarse con su
consentimiento y Unicamente en supuestos en los que alli ya no
pueda recibir la atencién que precisa.

Es preciso desarrollar formulas para que el SAAD sea capaz
de articular soluciones y dar apoyo a familias que se trasladan
de una comunidad a otra. El SAAD debe estar centrado en
las personas y ser mucho mas que una maquina burocratica
deshumanizada.

Las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo que
participan econémicamente del pago de sus servicios, realizan
un copago que se encuentra entre el 25 y el 30% del coste del
servicio. Ello anadido al resto de sobrecostes que afrontan

las personas o las familias. Es preciso revisar y ajustar la
participacion econémica en el sentido de la ILP 120/000001
Proposicion de Ley de modificacion de la Ley 39/2006.
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econdmica vinculada al servicio mientras se espera

Personas con discapacidad intelectual o del desarrollo usuarias del SAAD
segln servicios y prestaciones que reciben

Servicios y prestaciones recibidos segun el grado de dependencia
reconocido

Servicios y prestaciones recibidos segun el grado de discapacidad
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