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RESUMEN

En las dltimas tres décadas, la discapacidad y la dependencia en las personas mayores ha adquirido una
gran relevancia politica y sociosanitaria. La Organizacién Mundial de la Salud y la comunidad cientifica
realizan un gran esfuerzo para consensuar y unificar conceptos y clasificaciones, las instituciones esta-
disticas se centran en la creacion de fuentes que permitan su estudio, y la sociedad en general persigue
un envejecimiento mas saludable y una mayor adecuacién del entorno y de las politicas sociosanitarias.
Espafia ha seguido los ritmos de este movimiento global. El Instituto Nacional de Estadistica ha reali-
zado tres grandes encuestas sobre discapacidad y dependencia (1986, 1999 y 2008). El analisis de sus
objetivos, metodologias, marcos explicativos y utilidad posterior, y de los datos referidos a las personas
mayores, confirma el peso cuantitativo de la discapacidad y la dependencia. También revela un cambio en
la significacién social y politica de la vejez y la discapacidad. Por ello, se esta produciendo una progresiva
traslacion del foco de interés estadistico y politico, desde un marco inicial centrado en las causas de la
discapacidad, hacia sus consecuencias, especialmente la dependenciay el conjunto de factores personales
y ambientales que la rodean.
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Epidemiology of disability and dependency in old age in Spain

ABSTRACT

In the last three decades, disability and dependence in old age have become major political and social
issues. The World Health Organization and the scientific community have made strenuous efforts to
reach a global consensus and to unify concepts and classifications; statistical institutions focus on the
creation of sources to enable the study of disability, and society is looking for a healthier aging pro-
cess, better environment, and appropriate health policies. Spain has followed the pace of this global
movement. The National Statistics Institute has conducted three major surveys on disability and depen-
dency (1986, 1999 and 2008). Analysis of their objectives, methodologies, frameworks and applications
on the one hand, and data related to older people on the other, confirm the quantitative burden of disa-
bility and dependence and also reveals a change in the social and political significance of both old age
and disability. Therefore, there is a gradual shift in statistical and policy interests from the causes of
disability to their consequences-mainly dependence-and the set of personal and environmental factors
that interact with this state.
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dependencia. Los factores externos al individuo pasan a tenerse en
cuenta como condicionantes. Las consecuencias de la discapacidad,

La discapacidad se ha entendido tradicionalmente desde un
marco médico, en el cual hay una larga tradicién de definicio-
nes y clasificaciones internacionales con que hacer operativa y
compatible la practica profesional y sus avances. El estudio de la
discapacidad se centraba, asi, en las enfermedades y deficiencias
del individuo, y se le daba respuesta mediante tratamiento, reha-
bilitacién y atencién sanitaria.

Pero las sociedades desarrolladas estan en una fase avanzada
de la transicién sanitaria!, se generaliza la supervivencia hasta
edades longevas y la piramide poblacional se transforma, otor-
gando un protagonismo sin precedentes a la discapacidad y la
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especialmente las sociales, y sobre todo la necesidad de cuidados
personales (la dependencia), ganan igualmente relevancia. Todos
estos cambios estan obligando a reformular reiteradamente la pro-
pia concepcién de la discapacidad y el modo de operativizarla para
su estudio, es decir, para conseguir una forma concreta de medir el
fenémeno?.

Este articulo pretende describir como se ha producido este cam-
bio en la manera de entender y definir discapacidad y dependencia,
en Espafia, durante las Gltimas tres décadas. Tiene como objetivo
un analisis del desplazamiento histérico de las herramientas con-
ceptuales. El hilo conductor son las tres encuestas nacionales sobre
discapacidad y el modo en que operativizan los cambios concep-
tuales para medir la prevalencia en el conjunto de la poblacién. Los
datos estadisticos descriptivos se aportan s6lo como ejemplo de
tales cambios, y reflejan una discontinuidad en la medicion.
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Materiales y métodos

Se utilizan como referencia tedrica internacional las dos clasi-
ficaciones oficiales de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS):
la Clasificacién Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM)3, de 1980, y la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento y la Discapacidad (CIF)4, publicada en 2001.

La informacién estadistica se obtiene de los microdatos de las
tres encuestas nacionales dedicadas a este tema y realizadas por
el Instituto Nacional de Estadistica (INE). Se manejan también sus
metodologias, cuestionarios, resultados publicados y la literatura a
que han dado lugar. Las encuestas son la Encuesta sobre Discapa-
cidades, Deficiencias y Minusvalias (EDDM)?, de 1986; la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDES)®7,
de 1999; y la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia perso-
nal y situaciones de Dependencia (EDAD)”#, de 2008. Se trata de
«mediciones de grupo», de caracter epidemiol6gico y utilidad en la
planificacion, y por tanto difieren en objetivos y formulacién de las
mediciones individuales®.

Se ha manejado igualmente la legislacion espafiola del periodo
(leyes y reales decretos) relativa al tema de estudio, asi como
los textos de los Planes Estadisticos Nacionales, y la litera-
tura cientifica (bases de datos de CINDOC, Discapnet y Portal
Mayores)!9,

Con estos materiales se ha hecho un andlisis estadistico
descriptivo de las grandes cifras, un estudio comparativo de las
diferencias textuales!! en sus objetivos, definiciones, cuestionarios
y metodologias, y un analisis diacrénico del contexto institucional
y politico a través de la legislacién y la literatura existente.

Resultados y discusion

La figura 1, por un lado, recoge las grandes cifras de la
discapacidad de las tres encuestas, y por otro destaca el des-
plazamiento del énfasis sobre diferentes partes del proceso
deficiencia-discapacidad-dependencia. La organizacién de la figura
sigue los conceptos y la terminologia de los modelos de la discapa-

La pretension de tales datos no puede ser mostrar la evolucién
del objeto de estudio a lo largo del tiempo, porque el propio objeto
de estudio es diferente en las encuestas. A continuacion se comen-
tan los resultados de cada encuesta por separado para evidenciar
los motivos y las implicaciones de esas diferencias.

La encuesta «de las deficiencias» (1986)

La EDDM, primera encuesta nacional en este ambito, aplico
conceptos y clasificaciones que abrieron mucho el abanico de las
deficiencias y de los tipos de discapacidad. Las personas mayores
aparecieron como protagonistas principales, con una prevalencia
del 61,1% (2.895.407 personas), muy superior a la de cualquier otra
fuente o estimacién de la época, por ejemplo las Encuestas Nacio-
nales de Salud (la primera es precisamente de 1987). Se manejaban
los conceptos de deficiencia, discapacidad y minusvalia, propios de
la CIDDM de 1980.

Era la primera vez que el INE abordaba una operacién de estas
caracteristicas, tamafio y tema. Desarrollaba un modelo explica-
tivo basicamente médico, causal: la afeccién o enfermedad causa
una deficiencia (pérdida o anormalidad de una estructura o funcién
corporal), que origina a su vez discapacidad, y ésta puede ocasionar
minusvalia. La definicién de discapacidad adoptada («toda limita-
cién grave que afecte de forma permanente a la actividad del que
la padece, y tenga su origen en una deficiencia»)? no varia basica-
mente en las encuestas sucesivas, pero, como se vera, la inclusién
de mas o menos actividades hara dificilmente comparables las pre-
valencias.

El modelo explicativo se centra en la deficiencia; la visién
médica que subyace corresponde todavia a la visién tradicional
de la discapacidad. Esta visién hace de la minusvalia una con-
secuencia directa de la deficiencia, en consonancia con el marco
tedrico. No consigue sustraerse a una confusion conceptual, gene-
ralizada entonces, que entiende como minusvalida a la persona con
deficiencia'3. Es tan corriente, que el propio Inserso (entonces, Ins-
tituto Nacional de Servicios Sociales) confecciona en esa época la
Base de Datos de Discapacidad a partir de la tramitacién del Certi-
ficado de Minusvalia, que en realidad contiene informacién sobre
deficiencias'4.

"

Discapacidad

Minusvalia

| 64,6% mujer
;l 1.090.864

cidad al uso!2.
Problemas Deficiencias
o[ T8 o] e

4.740.881 Enf. comun 55,0% 31 tipos
personas mayores Senilidad 35,4% 2,1 discapacidades
por deficiencia

Problemas ] Deficiencias

Discapacidad
2.072.652
personas

2.895.407 37,6% 80 y mas afos

personas personas 71,1% analfabetos / sin estudios
Tasa61,1% 2,4 minusvalias por persona
29 tipos

3,0 discapacidades
por persona

71,0% mujer

45,7% 80 y mas afnos

60,5% analfabetos / estudios
incompletos

¢ Recibe
— asistencia
personal?

Dependencia
1.113.496
personas

6.434.524 Enf. comln 67,2% 33 tipos
personas mayores Otras causas 21,5% 2,9 discapacidades
por deficiencia

Tasa 32,2%

36 tipos

6,9 discapacidades
por persona

53,7% sobre personas con discapacidad
17,3% sobre personas mayores

S Discapacidad ¢Recibe Dependencia | 71,0% mujer
2008 Problemas p. | Deficiencias 5 22"7 e |[— asistencia — | 1.400.203 54,1% 80 y mas afios
de origen 5.540.550 p.erso.nas personal? p 62,1% analfab /sin di
7.358.726 Enf. coman 71,0% 35tipos Tasa 30,3% 62,9% sobre personas con discapacidad
Otras causas 17,9% 3,7 discapacidades 44 tipos 19,0% sobre personas mayores

ersonas mayores e
P Y por deficiencia

9,3 discapacidades

por persona

Fuentes:
INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias (EDDM) 1986.

INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDES) 1999. Elaboracion propia a partir de los microdatos.
INE. Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD) 2008. Poblacion en viviendas familiares. Elaboracién propia a partir de los microdatos.

Figura 1. Las grandes cifras sobre discapacidad y dependencia de las personas mayores (Espafia, 1986-2008).
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La importancia de la deficiencia se manifiesta también en que
tres de los cuatro objetivos explicitos de la encuesta, ademas de
contabilizar prevalencias, se refieren al estudio de la deficiencia
(tipos, causas y consecuencias); el cuestionario disefia una tabla
fundamental de deficiencias y discapacidades, a la que sigue un
mobdulo exclusivo sobre datos de la deficiencia. Por otra parte, la
deficiencia es el tema del 63% de las tabulaciones publicadas®.

En aquellos afios, los sectores interesados en este tipo de infor-
macién estadistica eran especialmente el sistema educativo, el de
proteccion sanitaria, el asistencial y el &mbito laboral. Espafia se
encontraba en un proceso de redisefio de su estado del bienes-
tar, muy retrasada respecto al conjunto europeo, y esta primera
aproximacion se dirigia hacia la proteccién del marginado y el «no
normal»!>16, La utilidad prevista era la valoracién cuantitativa de
la poblacién afectada y de sus necesidades!”.

La encuesta «de la discapacidad» en detalle (1999)

Pese al marco conceptual comun, los cambios en la EDDES de
1999 fueron sustanciales, y la prevalencia entre las personas mayo-
res se vio reducida a 2.072.652 personas con discapacidad, el 32,2%
(casi la mitad respecto a 1986). En cambio, el interés por profun-
dizar en el detalle de la discapacidad se tradujo en un promedio
de siete discapacidades por cada afectado, y en que el 94% de las
posteriores tabulaciones del INE en su web tuviese por tema la dis-
capacidad (sélo el 58% en las tabulaciones publicadas con datos
de 1986). Lo que mantenia el idéntico esquema de relaciéon cau-
sal era la preponderancia de la enfermedad comtin como origen de
las deficiencias en las personas mayores (67,2%), muy distinto en
las edades adultas y en especial en las juveniles. Pero esta vez ya
no se habla de minusvalias, sino de dependencia: el 71,0% de los
dependientes son mujeres, el 45,7% tiene 80 o mas afios de edad, y
el 60,5% son analfabetos o sin estudios.

Durante los afios 1990 se habia consolidado en el &mbito cien-
tifico internacional una nueva concepcién de la discapacidad, que
tenia en cuenta los factores contextuales, orientada hacia politi-
cas sociales y de prevencién'®. La necesidad de informacion estaba
aumentando en Espaiia, y la respuesta del INE fue la EDDES. En esta
ocasion, la encuesta estaba integrada en el Plan Estadistico Nacio-
nal (que todavia no existia en 1986)!°. Se enfrentaba a un dilema:
mantener la comparabilidad con 1986 o adaptarse al nuevo marco
teodricoy ala nueva clasificaciéon de discapacidad que la OMS estaba
preparando; en 1999 habia, de hecho, una versién beta, la CIDDM-2,
de lo que seria finalmente la CIF4.

El INE intent6 una solucién intermedia. Aunque el foco de aten-
cion seguia centrado en las estructuras y las funciones corporales
(la definicién, el marco conceptual y el modelo explicativo causal de
la discapacidad se mantuvieron como en 1986), la EDDES cambi6
los tipos de actividad por los que se preguntaba y aumenté notable-
mente la informacién sobre las interrelaciones con el entorno fisico
y social, en especial con las personas convivientes y las condiciones
de la salud.

Estos cambios no pretendian sélo adaptarse a los nuevos cri-
terios internacionales; también respondian a la propia evolucién
politica e institucional espafiolas, la creciente visibilidad social de
la discapacidad y el envejecimiento demografico, y el aumento de
la demanda y el gasto sanitarios2C. La EDDES respondia, pues, a la
necesidad social de visibilizar la discapacidad y la dependencia en
un contexto de expansién del propio estado del bienestar. La publi-
cacién por el Imserso del libro sobre proteccién a la dependencia
es un hito?! en esta evolucion.

Por otra parte, la vejez era por fin una cuestién fundamental; a
diferencia de la encuesta anterior, se la incluyé en la «definicién
del problema a investigar»®. En el censo de 1981, de referencia
para la encuesta de 1986, las personas mayores eran el 11,2% de
la poblacién. Ahora el peso habia crecido hasta el 16,4%.

La EDDES, por tanto, volvi6 a ser una encuesta de gran enver-
gadura por tamafio, metodologia y amplitud del cuestionario. De
ella se hizo una explotacién y difusién amplia y global, sensible-
mente mayor que con la anterior. Esta vez el INE no sélo publicé
tabulaciones (por primera vez en Internet), sino también un amplio
informe general?2 con anélisis de los resultados, y puso los micro-
datos de laencuestainmediatamente a disposicién de lacomunidad
cientifica?3-26, Puede decirse que el tema «discapacidad» habia
irrumpido finalmente en la sociedad espafiola27-29,

La encuesta «de la dependencia» (2008)

La EDAD es heredera de las dos encuestas anteriores en su
marco explicativo de la discapacidad, asi como en su disefio y
tamafio (258.187 personas entrevistadas; 218.186 y 256.337 en
1999 y 1986, respectivamente), pero ha intentado captar mas y
mejor la dependencia, definida como la situacién de una persona
con discapacidad que requiere ayuda de otra para realizar acti-
vidades de la vida diaria. El nimero de discapacidades por las
que se pregunta crece hasta 44 (fueron 36 y 29, respectivamente,
en las dos encuestas anteriores). Este disefio arroja una cifra de
2.227.086 personas mayores con discapacidad que residen en
hogares familiares (el 30,3%), algo menor que en 1999, pero los
dependientes, los que reciben asistencia personal para realizar
actividades, aumentan hasta el 62,9% de las personas con disca-
pacidad, un 19,0% del total de los mayores (53,7% y 17,3% en la
anterior encuesta, respectivamente). La enfermedad comtin como
origen de la deficiencia en las personas mayores ha aumentado
hasta el 71,0%. Entre los dependientes el 71,0% son mujeres, el
58,1% tiene 80 o mas afios de edad, y el 62,1% son analfabetos o
sin estudios, un aumento sobre 1999, pero las categorias utili-
zadas en una y otra encuesta para la variable «estudios» no son
idénticas.

Las tabulaciones publicadas confirman el cambio de orien-
tacion: en 2008, la mayor parte tiene que ver con la relacién
entre el sujeto y su entorno (54% de las tabulaciones), y buena
parte se refiere al cuidado personal de los dependientes (21%).
La figura 2 recoge informacion estadistica de algunas de estas
interrelaciones.

La EDAD responde a una necesidad de informacién que habia
seguido creciendo y evolucionando cualitativamente, con un claro
desplazamiento del foco de interés hacia las ayudas personales y
la dependencia. En 2001 ya es oficial la CIF. En su propia redacciéon
afirma buscar la integracion entre el anterior modelo médico (en
el cual la discapacidad es un atributo de la persona, sus 6rganos
o sus funciones) y un modelo social (que la considera resultado
de las condiciones creadas por el contexto y el entorno social). El
cambio en el paradigma es importante3031, Ahora «discapacidad»
es un término abarcador que recoge deficiencias, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion, y presta atencion a los
factores contextuales (ambientales y personales).

En esta situacion, el gestor estadistico vuelve a afrontar una
situaciéon complicada: intenta la continuidad con las dos encuestas
anteriores, pero pretende aproximarse a los recientes canones
internacionales y, adicionalmente, satisfacer a instituciones y
asociaciones colaboradoras heterogéneas y con intereses especi-
ficos de informacién (Imserso, Direccién General de Discapacidad,
Fundacién ONCE, CERMI y FEAPS)32. Por ello, mantiene el esquema
causal y la definicién de las anteriores encuestas, sin adoptar
plenamente el concepto, el modelo explicativo «biopsicosocial»
ni el prototipo de encuesta avalado por la OMS (Whodas 2.0).
Pese a esto, los cambios en el cuestionario son tantos que tam-
poco se consigue la comparabilidad de detalle con la encuesta
anterior.

A favor del INE debe decirse que las mediciones realiza-
das utilizando los capitulos y epigrafes de la CIF tampoco
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Condiciones

de salud

43,2% mala/muy mala salud percibida
47 ,8% tres 0 mas enfermedades
64,6% artritis/artrosis diagnosticada
18,2% infarto miocardio diagnosticado

15,0% accidente vascular cerebral diagnosticado

Discapacidad
¢ Recibe asistencia|[——*
personal?

Dependencia

1.400.293 personas

Factores

personales

71,0% muijer

54,1% 80 y mas anos
62,1% analfabetos / estudios
incompletos

Porcentaje que mejora:

- Usar el transporte publico: 63,5%
¢ Como mejoran - Andar fuera: 61,3%
con la asistencia - Levantarse: 60,4%

personal? - Lavarse: 60,3%

- Vestirse: 57,6%

- Hacer la compra: 43,3%
- Realizar las tareas del hogar: 37,5%
- Hacer la comida: 35,8%

Factores
del entorno

41,9% hogar multigeneracional
18,1% hogar unipersonal

69,1% ven hijos casi todos los dias
31,4% hija cuidadora

20,1% cényuge cuidador/a

2,3% servicios sociales cuidadores

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD) 2008. Poblacién en viviendas familiares. Elaboracion

propia a partir de los microdatos.

Nota: Porcentaje de mejora calculado sobre las personas que reciben asistencia personal en cada actividad. El resto de porcentajes esté referido a las personas

dependientes.

Figura 2. Interrelaciones de la dependencia en las personas mayores (Espafia, 2008).

abundan fuera de Espafia. El cambio de paradigma es todavia
demasiado reciente; muchos profesionales prefieren utilizar esca-
las ya validadas para medir problemas funcionales (las medidas
mas utilizadas para evaluar las limitaciones funcionales entre
los mayores, las actividades de la vida diaria, no casan bien
con las categorias CIF)33; la politica de difusién de la OMS atin
no ha dado sus frutos; buena parte del sector sanitario consi-
dera esta clasificacién excesivamente social'3; y ademas, se oyen
criticas sobre la deficiente delimitaciéon entre las categorias de
las actividades y de la participacién social®4. No faltan quienes
reclaman un lenguaje y unos procedimientos comunes entre los
cientificos3°.

En Espafia los requerimientos de informaciéon han experi-
mentado un giro notable en la misma direccién que la propia
CIF. En apenas 30 afios, la discapacidad y la dependencia
resultante han pasado del anonimato de lo privado y
doméstico a ocupar el nicleo de atencién en las politicas
publicas, las ciencias sociales e incluso en amplios sectores
de la actividad privada relacionados con los servicios y cuidados.

Este giro resulta de transformaciones que abarcan practica-
mente todas las dimensiones del proceso de modernizacién social:
demografica, epidemiolégico-sanitaria, familiar/convivencial, de
género, disefio y distribucién de los servicios publicos/privados,
progreso social y material, relaciones estado/mercado/familia, y
creciente multidimensionalidad del abordaje con que se entiende
y estudia la dependencia. Su plasmacién mas evidente es la
aprobacién, en 2006, de la Ley de Dependencia36, que modifica

sustancialmente el propio estado del bienestar en Espafia. De hecho,
la EDAD seflala como objetivo general «atender la demanda de
informacién para el Sistema Nacional de Dependencia»8. El propio
Plan Estadistico Nacional 2005-2008 incluye como linea estratégica
de las nuevas demandas de informacién social la dependencia3”. Se
busca, en definitiva, informacién para operativizar politicas socia-
les.

Aunque la comparabilidad no se consigue plenamente, la EDAD
incluye novedades de gran relevancia. En primer lugar, el mayor
énfasis en relacién con el entorno fisico y social. Ademads, pregunta
por problemas de accesibilidad, discriminacién, redes y contactos
sociales, entre otros. Destaca un médulo especifico para los cui-
dadores, en clara relaciéon con la nueva ley de dependencia. Otra
novedad, importante para profundizar en el conocimiento de la
dependencia y los efectos del entorno social, es la inclusién de
preguntas sobre capacidad y desempefio para realizar actividades.
Esta especificidad de la EDAD permite reformular de nuevo las defi-
niciones de discapacidad y de dependencia, confiriéndoles mayor
utilidad paralas politicas sociales. Esto se ejemplifica en el siguiente
epigrafe.

Capacidad y desempefio

Como se ha visto, la dependencia lleva camino de convertirse
en nulcleo de la epidemiologia de la discapacidad. Por eso, la
EDAD incluye por primera vez en su cuestionario preguntas
sobre el efecto de las ayudas en el grado de dificultad en ciertas
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1,6 1,0

100% 1
90% 1
80% 1
70%
60% 1
50% 1
40% 1
30% 1
20%
10% 1

0%

Moderada

Severa

ENC

M Total

W Severa

B Moderada
I Sin dificultad

Total

Nivel de dificultad original

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD) 2008. Poblacion en viviendas familiares.

Elaboracién propia a partir de los microdatos.

Figura 3. Porcentaje de personas mayores segin el nivel de dificultad para lavarse tras recibir asistencia personal (Espaiia, 2008).

actividades. Se aproxima asi a la CIF en un asunto fundamental:
permitir separar la «capacidad» inherente para realizar cier-
tas actividades y la ejecucién o desempefio en el entorno real.
La discapacidad deja de ser absoluta y exclusivamente indivi-
dual, y puede medirse el «desempefio» conseguido si se recibe
ayuda®.

Una de tales ayudas es la asistencia personal, precisa-
mente la que define la situacién de dependencia. Puesto que
ya se dispone de informaciéon sobre el grado en que se ven
dificultadas las actividades, es posible no s6lo medir la fre-
cuencia con la cual se experimentan mejoras, sino también su
intensidad.

Con la figura 3 se ilustra un ejemplo concreto de tal afirmacién,
respecto a una actividad basica de la vida diaria como es lavarse.
La EDAD proporciona por primera vez informacién sobre el grado
de dificultad (autodeclarado) antes y después de recibir asistencia
personal. En este caso, el 54,2% de quienes tienen una dificultad
moderada pasa a no tener dificultad alguna, mientras el 44,3% no
mejora. Este mismo esquema de permanencia o mejora se repite en
los casos de dificultad grave y total. En resumidas cuentas, en torno
al 60% de los dependientes mejora en uno u otro grado gracias a la
asistencia personal.

Se ha constatado una pauta diferente segtin el tipo de activi-
dad analizada. En las de movilidad y autocuidado, la proporcién de
quienes mejoran es sensiblemente superior que en las instrumen-
tales. Un resumen de estos patrones de mejora puede verse en la
figura 2.

Sintesis e interpretacion

El objetivo de este articulo ha sido estudiar como se han enten-
dido la discapacidad y la dependencia, y el modo de operativizar
su conocimiento en Espafa. Se trata de un objetivo de tal amplitud,
que la sintesis se hace aqui a titulo de propuesta interpretativa de
los autores.

En la década de 1980 se produjo un giro en la manera de ver la
salud publica por parte de la OMS y de los paises mas desarrolla-
dos. Se empez6 a considerar que seguir aumentando la esperanza
de vida conllevaba mas afios de vejez y mala salud. Preocupaba
el rapido aumento del gasto publico y particularmente del sanita-
rio. Una piramide poblacional envejecida sin precedentes, con una
creciente demanda de bienestar y salud, aconsejaba centrarse mas
en la calidad de los afios ganados a la muerte, y el interés por la
discapacidad y la fragilidad irrumpié con fuerza. En 1980, la OMS

habia aprobado una primera clasificacién internacional de disca-
pacidades (CIDDM)3, complemento de otras, médicas, como la de
enfermedades.

Espaiia, en sintonia con los temas e iniciativas internacionales,
realiz6 una primera encuesta nacional sobre discapacidad en 1986,
a la que siguieron otras dos en 1999 y en 2008. Sin embargo, cada
pais tiene sus propias caracteristicas e intereses, y en la década de
1980 Espaiia estaba en plena transicién, partiendo de un estado
de bienestar poco desarrollado, con una poblacién todavia joven,
y la concepcién de discapacidad en los objetivos sociosanitarios
todavia no otorgaba un papel central a la vejez.

El panorama nacional ha experimentado desde entonces cam-
bios muy rapidos, cuyas consecuencias pueden seguirse a través de
las tres encuestas mencionadas. El cambio principal es el viraje de
la atencion desde la causa al impacto de la discapacidad, es decir, a
sus consecuencias38: la dependencia. En la tabla 1 se presenta una
sintesis sobre el modo en que las tres encuestas reflejan tales cam-
bios, distinguiendo las diversas dimensiones internas y externas
implicadas.

La definicién de la discapacidad no ha cambiado sustancial-
mente, pero lo han hecho las demas dimensiones, lo que ocasiona
ciertainconsistencia en los resultados. De hecho, entre 1986y 1999,
con el mismo marco conceptual, los resultados difieren mas que
entre 1999 y 2008, con marco diferente. El INE se ha visto atrapado
entre aplicar los marcos y los modelos explicativos vigentes o dar
continuidad a las fuentes, el mismo dilema de toda la comunidad
cientifica y estadistica internacional.

Elinterés explicativo estuvo en el propio individuo como origen
de los problemas, con un modelo médico y causal, pero luego evo-
luciond y otorgd importancia creciente al entorno, hasta centrarse
ahora en las consecuencias de la discapacidad: la dependencia y su
impacto para cuidados y cuidadores.

También han cambiado la finalidad y el uso previsto de la infor-
macién recabada. Inicialmente respondia a criterios educativos,
sanitarios y laborales, y de ahi la importancia de la minusvalia. De
esta forma, la encuesta obtenia en 1986 una prevalencia masiva
entre las personas mayores (superior al 60%). Hoy los datos se rela-
cionan con el grado de acierto de las politicas de bienestar, las
encuestas son mas selectivas a la hora medir discapacidad, y deben
tener en cuenta necesariamente el factor edad. El propio cambio
demografico y la creciente relevancia de la vejez como una parte
mas de las sociedades avanzadas han sido determinantes. La EDAD
es la primera fuente sobre discapacidad y dependencia creada en
Espafia, y ya existe una ley que regula los derechos subjetivos de
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Tabla 1
Las encuestas sobre discapacidad y dependencia en Espafia. Una interpretacién

Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y

Minusvalias, 1986

Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud, 1999

Encuesta sobre Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, 2008

Marco conceptual Deficiencia
Concepto clave
Definicién formal de

discapacidad deficiencia, duracién superior a 1 aflo

Marco tedrico vigente CIDDM, 1980

Modelo explicativo
Tipo de modelo Médico; causal (problema-deficiencia-

discapacidad-minusvalia)

Conceptualizacién de la
discapacidad

La discapacidad es un atributo de la persona

Paradigma profesional Medicalizacién de la discapacidad

Vision politica

Representacién social Las personas tienen problemas

Preocupacioén por
minusvalidos

Redisefio
Asistencialista

Fase del estado de bienestar
Estrategia politica
Hitos legislativos

de los Minusvalidos'6, 1982

Limitacion grave en actividades, origen en una

La poblacién no “normal”; la estimacién de los

Real Decreto sobre calificacién de subnormal y
minusvalido', 1981; Ley de Integracion Social

Discapacidad en detalle Dependencia

Limitacién grave en actividades, origen Limitacién importante en

en una deficiencia, duracién superiora1  actividades de la vida diaria, origen

afio en una deficiencia, duracién
superior a 1 afio

CIDMM, 1980 (y CIDDM-2 versién beta) CIF, 2001

Médico; causal
(problema-deficiencia-discapacidad)

Biopsicosocial “impregnado” de la
CIF, pero sin renunciar al modelo
causal

En la discapacidad interaccionan la
condicién de salud y los factores
contextuales (ambientales y
personales)

Multidisciplinario

La discapacidad es también un conjunto
de condiciones creadas por el entorno

Multidisciplinario

Las personas reclaman derechos Las personas tienen derechos
subjetivos exigibles

La visibilidad de los problemas que pasan La eficacia de la ayuda; la

a ser de caracter social; la estimacion de elegibilidad para beneficios; el

la demanda Sistema Nacional de Dependencia
Expansion Maduracién

Competencial Operativizar politicas sociales
Leyes de accesibilidad y barreras, (CCAA); Ley de Dependencia3®, 2006

Ley de igualdad de oportunidades y

accesibilidad universal32, 2003

CIDDM: Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, 1980.

CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, 2001; la versién beta previa llamada CIDDM-2.

los dependientes y vincula el tipo de informacién a esa demanda.
Esto confiere a los datos una importancia politica sin precedentes.

Recomendaciones

En un futuro préximo, las actuales tendencias demograficas y
sociales se acentuaran. Es cada vez mas urgente consolidar concep-
tos y marcos teéricos, o al menos dar continuidad a las variables
y categorias de las estadisticas nacionales para disponer, por fin,
como poco de dos fuentes comparables que permitan evaluar la
magnitud y las tendencias de la discapacidad y la dependencia.
Los resultados de la intersecciéon de los cambios demograficos y
epidemiolégicos en Espafia son de gran relevancia; la comunidad
cientifica necesita fuentes y métodos de analisis que permitan con-
trastar hip6tesis tan elementales como la de la compresién o la
expansion de la morbilidad y la discapacidad al final de la vida.

Ademas, en el panorama estadistico espafiol relativo a este
tema hay posibilidades crecientes que no estan siendo aprovecha-
das. La implementacién de la Ley de Dependencia ha empezado
a generar unos registros administrativos, los del Sistema para
la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD)3*, de valor
extraordinario, pero vedados hasta ahora. Es informacién deli-
cada y afecta a la concesion de recursos y prestaciones, pero
convenientemente anonimizada seria de extraordinaria utilidad.
Las sociedades avanzadas necesitan mejorar en gran medida la
cantidad y la calidad de la informacién sociodemografica sobre
la discapacidad, la dependencia y sus prevalencias en el con-
junto de la poblacién, pero la epidemiologia necesita, también,
objetos de estudio definidos y clasificados de manera univoca y
estable.

{Qué se sabe sobre el tema?

Se conocen los marcos conceptuales de la discapacidad
(CIDDM 1980 y CIF 2001) y los resultados globales de las
tres operaciones estadisticas realizadas por el INE en Espana
respecto a ella. Los analisis de datos vienen confirmando
el peso cuantitativo de la discapacidad y de la dependencia
entre la poblacién de edad avanzada. Hay un «desplazamiento
estadistico» desde el interés por la deficiencia (encuesta de
1986), pasando por el estudio de la discapacidad en detalle y
la relacion con el entorno (encuesta de 1999), hasta la profundi-
zacion en las consecuencias de la discapacidad: la dependencia
(encuesta de 2008). La razon de este articulo es la preocupacion
de los autores por la continuidad de las fuentes estadisticas y
por la forma de operativizar los conceptos.

{Qué anade el estudio realizado a la literatura?

Se trata del primer trabajo comparativo y de sintesis que
evalla las tres encuestas nacionales sobre discapacidad.
El articulo, ademas, contribuye a una panoramica historica
multidisciplinaria de la manera en que se ha definido, concep-
tualizado y clasificado en Espana la discapacidad. Los cambios
producidos revelan discontinuidad en las mediciones, que
dificultan la comparaciéon de los resultados epidemioldgicos
a lo largo del tiempo y el establecimiento consiguiente de
tendencias. Ademas de clarificar definiciones y medidas,
la comunidad cientifica y los responsables de las politicas
sociales necesitan fuentes y métodos estables en el tiempo,
que permitan contrastar hipotesis como la de la compresiéon o
expansion de la morbilidad y la discapacidad al final de la vida.
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