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Resumen ejecutivo

En este informe se recogen los resultados del estudio sobre el agravio comparativo
econémico que origina la discapacidad, que se ha realizado en virtud del convenio
suscrito al efecto por el Ministerio de Sanidad y Politica Social (Direccién General de
Coordinacidn de Politicas Sectoriales sobre Discapacidad) y la Universidad Carlos III.

La revision bibliogréfica realizada permite afirmar que existe ya, a nivel internacional,
un cuerpo de investigacion asentado sobre la relacion entre discapacidad y el acceso a
unas condiciones de vida dignas. Sin embargo, las aproximaciones especificas al
estudio del sobreesfuerzo econémico de la discapacidad que se han llevado a cabo
hasta el momento en Espafia (entre las que destacan el estudio sobre el agravio
comparativo econdmico de las personas con discapacidad, realizado por Antares
Consulting en 2006 para el Ayuntamiento de Barcelona, y el estudio sobre analisis de
costes vinculados a personas con discapacidad en Espafia promovido por la
Confederacion Espanola de Asociaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual, FEAPS) son parciales, bien por su ambito territorial, bien por que se
concentran en determinados colectivos.

En términos generales, las personas con discapacidad presentan resultados inferiores
al resto de los ciudadanos en lo que se refiere al acceso a los recursos basicos para el
desarrollo de la vida econdmica. Las personas con discapacidad en general presentan
niveles educativos significativamente mas bajos que el resto de la poblacion de su
mismo sexo y edad, y sus tasas de actividad y de empleo son también mucho menores
que las del resto de la poblacién de similares caracteristicas sociodemograficas.

La Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia
(EDAD 2008), cuyos resultados definitivos y ficheros de microdatos se hicieron publicos
en noviembre de 2009, proporciona, por primera vez, una estimacion directa del gasto
motivado por la discapacidad que realizan los hogares espafoles basado en una
muestra suficientemente significativa de casos. De acuerdo con esa estimacidén, el
gasto monetario directo realizado por los hogares espaifioles por motivo de
discapacidad en los doce meses anteriores a la realizacién de la encuesta ascendié a
3,3 millardos de euros. Como se indica en este informe, esta cifra subestima
sensiblemente, con gran probabilidad, el gasto real neto de los hogares por esta causa,
pero sin duda puede servir como punto de partida para realizar, en el futuro,
estimaciones mds afinadas.

El gasto monetario directo medio anual por hogar ocasionado por la discapacidad en
los hogares que declaran gasto por ese motivo asciende, de acuerdo con la
informacién proporcionada por la EDAD 2008, a 2.874 euros. Esta cantidad supone el 9
por ciento del gasto anual medio por hogar, cifrado para 2008 por la Encuesta de
Presupuestos Familiares en 31.953 euros. La distribucion de ese gasto tiene una gran
dispersion y un rango muy amplio, que llega, en algunos casos aislados (compra de
vivienda), a superar los 100.000 euros, aunque en el 90% de los hogares se sitla por
debajo de los 7.000 euros anuales.
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Los datos recogidos permiten afirmar que el gasto por motivo de discapacidad que
realizan los hogares tiende a ser ligeramente mas alto en los hogares en los que
residen mujeres con discapacidad que en aquellos en los que viven varones con
discapacidad, que tiende a ser mas elevado cuando las personas con discapacidad que
residen en el hogar tienen menos de 30 o mas de 70 afios que cuando tienen edades
intermedias, y que también tiende a ser mayor cuando las personas tienen el
certificado de discapacidad que cuando carecen de él.

Entre los conceptos principales de gasto motivado por discapacidad citados por los
hogares, destacan los relacionados con la autonomia personal y con el cuidado de la
salud. Las ayudas técnicas, las adaptaciones y los gastos para sufragar la asistencia
personal, en conjunto, han sido citadas como las partidas de gasto principales en un
tercio de las respuestas recogidas, y los tratamientos médicos, terapéuticos,
habilitadores y rehabilitadores, por una parte, y los fdrmacos, por otra, suman otra
tercera parte de las respuestas. También es significativo el gasto asociado al
transporte y desplazamiento, a la adquisicion de ropa y utiles personales de uso
comun, al equipamiento y suministros del hogar y a la adquisicién y adecuacion de la
vivienda. Los gastos relacionados con la educacién, formacion, aprendizaje vy
adiestramiento, con la realizacidon de tramites y gestiones o la administracion de los
bienes o del patrimonio, con la defensa de los derechos y con la prevision econdmica
voluntaria, tienen menor presencia relativa como partidas principales de gasto
monetario directo.

La media de gasto monetario directo mas alta se da en los hogares que han citado
como uno de los conceptos principales de gasto la vivienda (casi 6.600 euros anuales).
También son altas las medias de gasto en los hogares que citan entre los conceptos
principales la asistencia personal (mas de 5.300 euros anuales), las adaptaciones (casi
4.800 euros anuales) el equipamiento y suministros del hogar (cerca de 3.800 euros
anuales), los gastos asociados a la escolarizacion, formacién, aprendizaje y
adiestramiento (unos 3.700 euros anuales), la defensa de derechos y proteccion
juridica (cerca de 3.600 euros anuales) y los tratamientos médicos y de rehabilitacion
(algo mas de 3.300 euros al afio). Los hogares que han citado como conceptos
principales de gasto las ayudas técnicas, la adquisicion de farmacos y los tramites,
gestiones y administracion tienen un nivel de gasto motivado por discapacidad muy
similar a la media global (en torno a unos 2.800 euros anuales), mientras que los que
citan como partidas principales de gasto el transporte y desplazamiento, la ropa y
utiles personales de uso comun y otros tipos de gasto tienen un gasto medio inferior.
Al interpretar estos datos hay que tener en cuenta que un mismo hogar puede haber
citado varios conceptos de gasto principales, por lo que las medias de gasto de los
hogares que citan cada concepto pueden estar influidas por el resto de los conceptos
de gasto que realiza el hogar.

El nivel de gasto esta relacionado con las caracteristicas de las personas con
discapacidad que residen en los hogares que han declarado realizar gastos por motivos
de discapacidad. Las medias de gasto mas elevadas se registran en hogares en los que
residen personas que tienen deficiencias del sistema nervioso y deficiencias mentales,
y las mas bajas, en los hogares en los que residen personas con deficiencias
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osteoarticulares o sensoriales. Estos datos hay que tomarlos con precaucién, porque el
gasto captado por la encuesta es el total realizado por el hogar, en el que pueden vivir
otras personas con discapacidad.

Los valores medios de gasto monetario directo por motivo de discapacidad del hogar
presentan importantes diferencias cuando se analizan controlando variables como el
tamafio del municipio en el que estd situado el hogar o la comunidad auténoma en la
que el hogar se ubica. Los hogares situados en las capitales de provincia y municipios
de mas de 100.000 habitantes, por un lado, y en municipios que tienen menos de
10.000 habitantes, por otro, son los que mayor media de gasto debido a discapacidad
presentan, con valores cercanos a los 3.000 euros anuales. Por el contrario, la media
mas baja se registra en los municipios de entre 50.000 y 100.000 habitantes que no
son capitales de provincia, donde el gasto anual medio se situa un poco por encima de
los de 2.400 euros anuales. Por comunidades auténomas, las medias de gasto mas
altas se registran en la Comunidad Foral de Navarra (4.197 euros) y en Cataluia (4.140
euros), y las mas bajas, en Canarias (1.556 euros), Extremadura (1.714 euros) y Aragén
(1.939 euros).

La distribucion por comunidades autonomas del gasto medio de los hogares motivado
por discapacidad que aporta la EDAD 2008 se correlaciona fuertemente con los datos
disponibles sobre gasto medio de los hogares en 2008 que proporciona la Encuesta de
Presupuestos Familiares. Los coeficientes de correlacion entre ambas series son
significativos tanto si se calculan a partir de los gastos medios (0,712) como si el
calculo se hace a partir del ranking que ocupa cada comunidad autéonoma en cada una
de las dos series (0,695). Esta alta correlacidén sugiere que el montante de los gastos
gue el hogar realiza por motivo de la discapacidad depende en buena medida del
presupuesto total disponible para afrontar los gastos generales, y que lo que el hogar
gasta por discapacidad se detrae del resto de las partidas de gasto. También cabe
deducir que, en muchas ocasiones, si no se realiza un gasto mayor por motivo de
discapacidad no se debe tanto a que no existan necesidades que hubieran requerido
efectuar ese mayor gasto como a la falta de recursos para afrontarlo.

Al controlar el nivel de ingresos del hogar, se hace aln mas evidente la relacién entre
el gasto que realizan los hogares por motivo de discapacidad y la capacidad econdmica
para hacer frente a esos gastos. Cuanto menor es el ingreso del hogar (y, por tanto, el
presupuesto disponible), menor es el gasto directo realizado por motivo de la
discapacidad. Sin embargo, esa reduccion obligada del gasto no impide que conforme
se reduce el nivel de ingresos se vaya elevando la proporcidn que ese gasto supone
respecto del gasto total realizado por el hogar. Si tenemos en cuenta, ademas, que los
hogares en los que viven personas con discapacidad tienen menores ingresos que los
hogares en los que no viven personas con discapacidad, la conclusiéon es que muchas
personas con discapacidad se privan de realizar gastos que son necesarios
simplemente porgue no pueden afrontarlos.

El importe medio del gasto del hogar motivado por la discapacidad varia también en
funcién de la fuente principal de ingresos del hogar. Las mayores medias de gasto se
dan en los hogares cuya principal fuente de ingreso son las rentas de la propiedad y el
capital (cerca de 4.700 euros anuales), seguidos a bastante distancia por aquéllos
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cuyos ingresos proceden fundamentalmente de otras fuentes de ingresos regulares
(algo mas de 3.400 euros anuales) o del trabajo (alrededor de 3.100 euros anuales).
Los hogares cuya principal fuente de ingresos son las pensiones contributivas tienen un
gasto anual por discapacidad inferior a la media (cerca de 2.700 euros). El nivel de
gasto desciende sensiblemente en el caso de los hogares cuya principal fuente de
ingresos son las pensiones no contributivas (2.000 euros anuales), los subsidios y
prestaciones por desempleo (algo menos de 1.600 euros anuales) y otros subsidios y
prestaciones (unos 1.100 euros). Los hogares sin ingresos que han realizado gastos
debidos a la discapacidad reportan un gasto medio anual por este motivo de algo mas
de 1.700 euros.

A partir de los datos de la EDAD 2008 puede estimarse que el ingreso anual medio de
los hogares en los que residen personas con discapacidad es aproximadamente un 25%
inferior al de los hogares en los que no residen personas con discapacidad. Como
promedio, los hogares en los que viven personas con discapacidad ingresan
anualmente 5.842 euros menos que el resto de los hogares (19.713 euros anuales en
el primer caso frente a 25.555 euros anuales en el segundo). En términos
macroecondmicos, esto significa que los casi 3,3 millones de hogares espafioles en los
gue residen personas con limitaciones de actividad dejan de percibir anualmente unos
20 millardos de euros, el equivalente a un 1,8% del PIB. Estos datos seguramente
subestiman el agravio comparativo que experimentan los hogares en los que viven
personas con discapacidad por esta causa, debido a la tendencia a la infradeclaracién
del ingreso en las respuestas.

El gasto monetario directo adicional que las personas con discapacidad deben afrontar
para dar adecuada cobertura a las necesidades derivadas de su situacion, cuya
magnitud esta muy condicionada por sus disponibilidades presupuestarias, es solo la
“punta del iceberg” del agravio comparativo econdmico que sufren las personas con
discapacidad. Ante la falta de medios que les permitan acudir al mercado para resolver
esas necesidades y la escasa disponibilidad de servicios gratuitos, las personas con
discapacidad y sus familias se ven obligadas a adoptar estrategias que les permitan dar
respuesta a sus necesidades sin tener que realizar, para ello, pagos directos que
superen su capacidad econdmica. La mas importante de esas estrategias es, sin duda,
el cuidado familiar no retribuido.

De acuerdo con los datos de la EDAD, mds de un millén y medio de personas con
discapacidad de seis y mds afos reciben diariamente cuidados personales,
proporcionados en la gran mayoria de los casos (mas del 85%) por sus propios
familiares. La media de horas de atencién recibida es de 11,5, muy por encima de lo
gue supondria una jornada laboral completa... y durante todos los dias del afio. El
numero total de horas de cuidados familiares prestadas anualmente a las personas con
discapacidad puede estimarse en unos 5,6 millardos, el equivalente a 3,1 millones de
puestos de trabajo a jornada completa.

Los familiares que prestan esos cuidados soportan un importante coste de
oportunidad, pues el tiempo que ocupan en atender a sus familiares con discapacidad
no pueden dedicarlo a otras actividades que podrian contribuir a elevar el ingreso
actual del hogar (si ese tiempo se dedicara a realizar una actividad retribuida), a
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mejorar las perspectivas de ingreso futuro (como ocurriria si ese tiempo se dedicara a
participar en actividades de formacion ocupacional) o, simplemente, a mejorar la
calidad de vida del cuidador. Una estimacion prudente, basada en imputar un coste de
oportunidad de 10 euros por cada hora dedicada a cuidados por parte de los familiares
de las personas con discapacidad, permite cifrar el coste total de oportunidad anual
por este motivo en unos 87 millardos de euros, lo que significa un 7% del PIB espafiol
en 2008. Con todo, hay que tener en cuenta que la expresion monetaria del costo de
oportunidad que supone para los familiares de las personas con discapacidad asumir
sus cuidados describe sélo parcialmente la incidencia que la prestacion de cuidados
familiares tiene en la calidad de vida de los demas miembros de la familia. Ello es
debido a que las personas que prestan cuidados no retribuidos a las personas con
discapacidad encuentran dificultades para desempefiar sus tareas, que ademas inciden
en su salud y en su vida personal.

La investigacion cualitativa realizada ha permitido constatar que las personas con
discapacidad que viven en familia cuentan con Ila posibilidad de desplazar
determinadas tareas basicas al resto de miembros del hogar, evitando asi la
generacion de gasto, a costa de un aumento de los costes de oportunidad por el uso
del tiempo que esos familiares dedican a prestar apoyos, realizar tareas relacionadas
con actividades que la discapacidad o la ausencia de otros apoyos para la misma,
impide realizar. También se ha podido observar que la presencia de una discapacidad
en el hogar obliga a una planificacion presupuestaria especifica, no sélo por el hecho
de que la discapacidad modifica las prioridades de gasto y que la presion que suponen
sobre el presupuesto familiar los gastos originados por la discapacidad obliga a
restringir el gasto (o a prescindir totalmente de realizarlo) en otras partidas, sino
también porque la propia evolucién de los gastos originados por la discapacidad es
dificilmente previsible.

En las personas con discapacidad visual, las principales partidas de gasto adicional
derivado de la discapacidad son las relacionadas con las ayudas técnicas o
adaptaciones (mantenimiento del perro guia, informatica adaptada, bastén y
accesorios, otros elementos tiflotécnicos) y con la necesidad de asistencia doméstica
para determinadas tareas (limpieza de la casa, planchado de la ropa, etc.), que es
imprescindible en el caso de personas ciegas que vivan solas o que convivan con otras
personas que también son ciegas. La dotacion tecnolégica personal y del hogar
(teléfono movil, ordenador personal, electrodomésticos, etc.), la compra diaria y el
transporte se ven encarecidos por la restriccién de posibilidades de eleccién y de
consulta de precios.

En el caso de la discapacidad auditiva también son las ayudas técnicas y adaptaciones
(audifonos, bucle magnético, dispositivos avisadores, teléfono de texto, fax, etc.) el
principal vector de gasto adicional, junto con los servicios de interpretacion en Lengua
de Signos. Las personas con discapacidad auditiva tienen unos gastos superiores a la
media en comunicaciones (telefonia, Internet) y en el transporte, debido a que su red
de amistad suele estar geograficamente mas dispersa de lo que es habitual en otros
grupos.
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En las personas con movilidad reducida las principales partidas de gasto adicional son
las proétesis y ortesis, las ayudas técnicas y adaptaciones (ayudas a la marcha, sillas de
ruegas, gruas, camas articuladas, adaptaciones de la vivienda), la asistencia personal
(en el caso de restriccidn severa de la capacidad para realizar las actividades de la vida
diaria) y los tratamientos de rehabilitacion. También han de soportar gastos mayores
que la media en equipamiento del hogar, compra diaria y transporte.

Las personas con discapacidad intelectual han de afrontar gastos adicionales derivados
de los tratamientos y apoyos que necesitan y de su atencidon en centros ocupacionales
y centros de dia. Las actividades de ocio, los programas de respiro familiar, la
medicacién y los productos para la incontinencia, que suelen ser necesarios en los
perfiles de mayor severidad, constituyen otras partidas importantes de gasto. Su
atencion supone, por lo general, un alto coste de oportunidad para sus familias, pues
los servicios de apoyo que necesitan las personas con discapacidad intelectual son
prestados mayoritariamente en el hogar, a cargo principalmente de la madre.

Entre las personas con discapacidad a consecuencia de enfermedad mental o
trastornos mentales las principales partidas de gasto son la atencién especializada en
salud mental, los gastos médicos, los derivados de estancias temporales o
permanentes en residencias, los cuidados domiciliarios (sobre todo en el caso de
personas con demencias) y los gastos relacionados con asistencia legal. Las conductas
disruptivas o disfuncionales que a veces pueden presentarse en personas con
enfermedad mental y trastornos mentales son una fuente de gasto para el hogar,
porque pueden ocasionar destruccién de bienes u obligan, para prevenir sus efectos, a
realizar inversiones adicionales.

Las personas con discapacidad a consecuencia de enfermedades organicas, genéticas y
de baja prevalencia comparten, en funcién de las restricciones funcionales derivadas
de su enfermedad (visién, audicidon, movilidad o intelectuales), las partidas de gasto
adicional citados en los apartados anteriores, ademas de los relacionados con temas
como la administracidn de farmacos, la busqueda de diagndsticos, la atencién médica,
los tratamientos, la enfermeria y la proteccion legal.
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1 Introduccion

1.1 Planteamiento del estudio

Las personas con discapacidad se enfrentan a costes adicionales que se derivan de su
situacion. Estos costes pueden adoptar la forma de gastos suplementarios en la
adquisicion de los bienes y servicios generales (por ejemplo, tener que gastar mas en
transporte por necesitar un taxi adaptado para los desplazamientos), o de gastos en
bienes y servicios especificamente relacionados con la discapacidad, tales como las
ayudas técnicas y productos de apoyo, las adaptaciones del hogar dirigidas a mejorar
su accesibilidad, o la contratacidn de asistencia personal.

Estos costes adicionales pueden variar de forma muy importante de una persona con
discapacidad a otra, dependiendo del tipo y grado de discapacidad, del sexo, del
momento del ciclo vital (infancia, juventud, vida adulta, vejez...), de si se vive en un
medio urbano o rural, del tamafio del hogar y de muchas otras situaciones y
circunstancias. Algunos costes pueden ser irregulares, o realizarse cada cierto tiempo,
como por ejemplo la compra de una silla de ruedas, mientras que otros pueden
repetirse periédicamente, como por ejemplo el coste de la fisioterapia. Todos estos
factores de variacién han de ser tenidos en cuenta a la hora de definir y calcular los
costes adicionales a los que las personas con discapacidad se deben enfrentar.

Una parte importante de estos costes no tienen una expresidon monetaria directa, pero
impactan también en la economia de la persona con discapacidad y de su hogar. En
muchos casos, una parte importante de las necesidades de apoyo y cuidados que
tienen las personas con discapacidad se cubre con la dedicacion no retribuida de
familiares, y puede supone un importante coste de oportunidad para la economia
familiar, pues frecuentemente las personas que prestan esos cuidados han tenido que
renunciar total o parcialmente a desarrollar una actividad laboral retribuida.

La discapacidad supone también importantes costes de oportunidad para la propia
persona con discapacidad, que tiene que dedicar un tiempo extra a atender sus
necesidades y ve limitadas sus posibilidades de obtencién de empleo y de generacién
de ingresos. Por ello, la renta media de las personas con discapacidad suele
encontrarse por debajo de la renta media del conjunto de la poblacion. La
discapacidad genera también costes de oportunidad menos tangibles, pero no por ello
menos importantes, por su repercusion en la calidad de vida de las personas con
discapacidad y sus familias (envejecimiento prematuro, estrés y sobrecarga del
cuidador, etc.).

Algunas de las personas con discapacidad que han de asumir costes importantes,
pueden compensarlos de forma parcial o completa con la recepcion de determinadas
prestaciones sociales o con la aplicaciéon de deducciones y beneficios fiscales dirigidas
especificamente a las personas con discapacidad. Sin embargo, las prestaciones o
apoyos que reciben las personas con discapacidad no siempre se ajustan a las
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necesidades reales que tienen. Por ello, ademas de estimar el sobrecoste de la
discapacidad, es importante también estimar qué parte de ese coste puede ser
compensada por estas prestaciones, deducciones y beneficios y hasta qué punto.

Una serie de estudios recientes realizados en diferentes lugares del mundo, que se
revisan en este documento, nos permiten ofrecer una idea concreta acerca del
discriminatorio, arbitrario e injusto efecto que tiene el sobrecoste que por lo general
soportan las personas con discapacidad.

1.2 Objetivos, Metodologia y Fases

El objetivo general de este estudio es cuantificar el sobreesfuerzo econémico que la
discapacidad ocasiona en la persona, en su familia y en su entorno de apoyo. Para ello,
se plantean los siguientes objetivos operativos:

. Determinar el coste neto directo por motivos de discapacidad que asumen
las personas con discapacidad en Espafia por la compra de bienes y servicios
que necesitan en razoén de la discapacidad.

. Describir el uso de factores correctores del gasto (deducciones,
prestaciones y ayudas) y su contribucidon a la minoracién del coste neto
directo.

. Cuantificar (en tiempo y/o dinero) el coste de oportunidad, como expresion

de las actividades laborales, formativas y de otro tipo a las que se han visto
obligadas a renunciar las personas con discapacidad, su familia y su
entorno.

. Identificar diferencias en el patron de sobreesfuerzo econémico, costes
netos directos y costes de oportunidad en relacion con el género, ambito de
residencia, edad, severidad y tipo de discapacidad.

La metodologia de trabajo se basa en la explotacion de fuentes documentales vy
estadisticas secundarias, la realizacion posterior de una fase de campo cualitativa y la
integracién posterior de resultados. El desarrollo del estudio ha contemplado las
siguientes fases:

Fase 1: Revision y analisis de informacion secundaria.

Seleccion y revisidon de fuentes documentales, estadisticas y otras.

Operacionalizacion y Plan de Explotaciéon de datos procedentes de la EDAD
2008.

0 Analisis de datos.

Durante esta primera fase, ademas de realizar la revisién bibliografica que ha
permitido construir el marco tedrico y analitico del estudio, se ha realizado un andlisis
del gasto directo por motivo de discapacidad de los hogares espafioles y una
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estimacion inicial del coste de oportunidad derivado de la prestaciéon de cuidados
familiares a las personas con discapacidad. Para ello, se han utilizado las siguientes
fuentes de datos cuantitativos:

Fundamentalmente, se ha realizado una explotacion especifica de la
Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD, 08), aplicada por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE), cuyos datos definitivos y ficheros de microdatos se han hecho
publicos en el mes de noviembre de 2009.

Se han utilizado, ademas, otras fuentes secundarias estadisticas (Encuesta
de Presupuestos Familiares), y documentales de interés, asi como estudios
e investigaciones recientes sobre el objeto de estudio.

Fase 2: Trabajo de campo cualitativo.

La fase de trabajo de campo cualitativo ha tenido por objeto captar informacién
adicional sobre la naturaleza, estructura y volumen del gasto, sobre los precios de
determinados elementos del coste y sobre los vectores significativos del coste de
oportunidad que supone la discapacidad. Las tareas que se han realizado son las

siguientes:

0 Seleccidn de perfiles. Preparacién de guidn y protocolos.

0 Realizacion de entrevistas en profundidad y grupos de discusion.

0 Explotacion y analisis de los datos.

En total se han realizado 14 entrevistas en profundidad y 2 grupos de discusién. Los
perfiles de las personas entrevistadas y de los participantes en los grupos de discusiéon
ha sido el siguiente:

O Entrevistas

O O O O 0O 0o o o o o

Mujer ciega, usuaria de perro guia

Varon con discapacidad de la vision

Mujer con discapacidad de la audicién.

Varén con movilidad reducida.

Varén con enfermedad de baja prevalencia.

Mujer, familiar de persona con discapacidad intelectual.

Varén, familiar de persona con enfermedad mental.

Mujer, familiar de persona joven con enfermedad de baja prevalencia.
Mujer, familiar de menor con enfermedad de baja prevalencia

Varén, responsable de ONG que presta servicios a personas con
discapacidad intelectual
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0 Mujer, directora de Centro de Dia para personas con paralisis cerebral
gravemente afectadas

0 Mujer, trabajadora social en un programa de apoyo a la vida independiente

0 Mujer, asistente personal de una persona con discapacidad fisica
gravemente afectada

0 Vardn, profesional de comercializacion de elementos ortoprotésicos.

0 Grupos de discusion:

0 Cuidadores principales de personas con discapacidad con grandes
necesidades de apoyo.

0 Técnicos de asociaciones que prestan servicios a personas con discapacidad.

En las entrevistas y reuniones de grupo de discusién se ha utilizado un guién en
formato semiestructurado, con los siguientes bloques tematicos:

1. Elementos tangibles (para la personay el hogar):
a. Recursos para la autonomia personal
Tratamientos, rehabilitacion.

c. Prestaciones.
d. Aprovechamiento de recursos: salud, transporte, formacion, empleo.
e. Generacidn y gestion de ingresos: ahorro, planificacion presupuestaria.

2. Elementos intangibles (para la persona y el hogar). Limitacién de oportunidades
para:
a. Actividad y participacién: uso de recursos comunitarios.
b. Disponibilidad de tiempo: formacion, empleo.

Fase 3: Integracion de resultados. Elaboracion y redaccién de informes y otros
materiales

Durante la tercera y ultima fase se ha procedido a integrar los resultados de las dos
fases anteriores, elaborando, a partir de los hallazgos de ambas, un modelo de
estimacion de los costes directos y de los costes de oportunidad. Las tareas que se han
abordado son las siguientes:

0 Integracién de resultados, formulacion del modelo de calculo de los costes
econdémicos derivados de la discapacidad y realizacion de estimaciones
definitivas.

Redaccidn y entrega del Informe Final.
Preparacion de materiales para la comunicacion de los resultados del estudio.

Estudio sobre el agravio comparativo econémico que ocasiona la discapacidad 14



2 Marco tedrico.

2.1 Diferentes aproximaciones al estudio de la discriminacion
econdmica por motivos de discapacidad.

La discapacidad constituye un fenédmeno complejo, que trasciende lo individual, y
representa un cuestionamiento continuo a la sociedad sobre la viabilidad y pertinencia
de las respuestas que ofrece a las personas con capacidades funcionales diferentes. El
reconocimiento de la diversidad como valor, y la superacidon de los elementos de
discriminacion que se construyen en base a las situaciones de discapacidad, resultan
principios clave para avanzar hacia una sociedad abierta a todas las personas.

En la actualidad resulta indiscutible que las personas con discapacidad se encuentran
en una situacién econdmica precaria en comparacion con el resto de la poblacion.
Tanto en el entorno europeo como en Espafia, la relacion entre discapacidad y riesgo
de encontrarse en situacion de exclusion econdmica ha sido tratada en diferentes
contextos.

Las dificultades que las personas con discapacidad encuentran en el ambito
econdémico, en comparacion con el resto de la poblacidn, se relacionan con tres
grandes factores:

1. La obligacién de asumir costes extraordinarios para atender determinadas
necesidades de apoyo en la vida cotidiana.

2. La inferior capacidad de generacién de ingresos, ya sea por las dificultades de
acceso al mercado laboral que encuentran, por limitaciones en la cuantia o
extensién de las prestaciones econdmicas que perciben, o por su inferior
capacidad de ahorro.

3. Las menores oportunidades que tienen, al verse obligados a dedicar una parte
importante de su tiempo a dar respuesta a las necesidades derivadas de la
discapacidad, de mejorar su formacién y su cualificaciéon profesional y de
realizar actividades generadores de ingreso.

Estos tres factores estan también presentes en los hogares en los que las personas con
discapacidad residen, de forma que la asuncidn de costes extraordinarios, la inferior
capacidad de generacién de ingresos y las menores oportunidades de realizacién de
actividades de cualificacién y empleo (coste de oportunidad), se pueden contemplar
también como discriminacidn econémica por motivo de discapacidad en el hogar o la
familia.

En los sistemas de proteccién social modernos el abordaje de cuestiones que en
principio parecen abstractas y dificilmente reducibles a datos precisos —como las
necesidades de apoyo o los efectos de la desigualdad— y su estudio sistematico con
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las herramientas y métodos propios de la investigacion social, ha sido de gran interés y
utilidad, por ejemplo, a la hora de definir servicios, poner en marcha sistemas de
prestaciones econdmicas o establecer incentivos a la contratacidn. Recientemente,
este interés se ha comenzado a centrar en la medicidn de los efectos econdmicos de la
discapacidad tanto en el plano individual (persona) como en el familiar (hogar). A
continuacion se resumen las principales aproximaciones, enfoque y resultados de
estudios relacionados con la estimacién del coste, reduccidon de ingresos y riesgo de
pobreza, en relacidn con la discapacidad.

2.1.1 El estudio de los costes originados por la discapacidad en otros paises

La relacién entre discapacidad y pobreza

El estudio de las relaciones entre discapacidad y pobreza tiene ya una larga tradicion
en la literatura, como muestra la revision realizada por Elwan (1999b), en la que, entre
otros estudios sobre esta tematica, se citan los realizados por la Disability Alliance
(1975), Townsend (1975), Hammerman y Maikowski (1981), Brittan (1982), Shirley
(1983), Disler (1984), el Consejo Nacional de Rehabilitacion de Irlanda en colaboracién
con la Agencia Irlandesa de Lucha contra la Pobreza y el Foro de Personas con
Discapacidad (1994) y la Agencia Sueca de Cooperacién Internacional para el
Desarrollo (1995).

El tema ha sido abordado por el propio Elwan (1999a) en su informe para el Banco
Mundial sobre pobreza y desarrollo, y mas recientemente, entre otros, por Yeo (2001),
en un documento para el debate del Centro de Investigacion sobre la Pobreza Crénica
de la Universidad de Manchester; Yeo y Moore (2003) en un articulo sobre la inclusiéon
de las personas con discapacidad en los programas de reduccion de la pobreza; Metts
(2004), en un informe sobre discapacidad y desarrollo elaborado también para el
Banco Mundial; Hoogeveen (2005), que estudid las relaciones entre pobreza vy
discapacidad en Uganda; Chowdhury (2005) en su andlisis de la discapacidad como
factor de pobreza crénica en Bangladesh; Inclusién Internacional (2006), en el
documento “Oigan nuestras voces”, que recoge los resultados de una investigacion
global realizada por las organizaciones de personas con discapacidad intelectual y sus
familias sobre la pobreza y la discriminacién que experimentan las personas con
discapacidad intelectual, y Mete (2008), que ha analizado las implicaciones econdmicas
de la enfermedad crdnica en los paises del Este de Europa y de la antigua Unidn
Soviética.

En una revisidn reciente de las evaluaciones de la pobreza realizadas por el Banco
Mundial, Braithwaite y Mont (2009) sefialan que, a pesar del gran nimero de estudios
realizados, la relacion entre discapacidad y pobreza en los paises en desarrollo no ha
sido bien establecida en la literatura cuantitativa, y que las pocas estimaciones de
pobreza del Banco Mundial que proporcionan estimaciones numeéricas de la tasa de
pobreza en hogares con y sin miembros con discapacidad se limitan a la regién de
Europa y Asia Central, y utilizan mayoritariamente para definir operativamente la
discapacidad el criterio de que se reciban pensiones por discapacidad, que no es el
mas adecuado para determinar si una persona tiene o no discapacidad. Braithwaite y
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Mont sefialan que ninguna de las estimaciones de pobreza realizadas por el Banco
Mundial tiene en cuenta los costes adicionales a los que se enfrentan los hogares con
miembros con discapacidad.

La economia del bienestar comenzé a medir la pobreza centrdndose en los ingresos, y
en consecuencia definid la pobreza como la falta de ingresos. Pronto descubrié que el
consumo era una medida mds apropiada en los paises en desarrollo, debido a la
magnitud de los mercados informales, las transferencias en especie, el trueque y el
autoconsumo. Sin embargo, la medicién de la pobreza a través de los bienes de
consumo de los dispone un hogar también es problematica, pues diferentes personas
en diferentes situaciones pueden requerir un conjunto diferente de bienes de
consumo para tener una calidad de vida que consideramos libre de pobreza. Esto
conduce a la esencia misma de lo que entendemos por pobreza. ¢Es sdlo falta de
ingresos 0 consumo, o es algo mas? y si es asi, écomo encaja la discapacidad en todo
esto?

Segun el enfoque de las capacidades de Amartya Sen, (1985, 1993, 1999) la pobreza no
es solo una funcion de los bienes materiales, sino que se basa en un estandar de vida
descrito por la capacidad de realizar varias "funcionalidades." Estas funcionalidades se
definen como la consecucién de una serie de logros que son fundamentales para vivir
una calidad de vida aceptable. En estos logros se incluyen cuestiones como estar bien
nutrido, ser capaz de moverse libremente o poder formar y mantener una familia. Por
ello, la pregunta clave para definir la pobreza no es cuanto gana o cuanto consume una
persona, sino si esa persona tiene o no la capacidad de combinar los recursos a su
disposicion para vivir una vida completa y digna.

El estudio de los costes adicionales derivados de la discapacidad

En su revision realizada en 1999, Elwan ya sefalaba que ademds de los factores
relacionados con ingresos, los costes adicionales derivados de la discapacidad, y la
marginacion o la exclusién de los servicios y actividades sociales y comunitarias
pueden hacer que las personas con discapacidad y sus familias se encuentren en una
peor situacién. Entre estos costos adicionales se encuentran los derivados de los
gastos médicos, en equipos y servicios especializados y los destinados a retribuir a los
proveedores de cuidado. Sin los programas de garantia de ingresos y otros programas
de ayuda disponibles en los paises desarrollados, las necesidades de las personas con
discapacidad en los paises pobres son, por lo general, cubiertas por sus familias. Por
ello, en el caso de no contar con apoyo familiar, la situacion de las personas con
discapacidad puede ser muy precaria. Incluso en los paises desarrollados, las familias
juegan un importante papel en la prevencidon de la pobreza entre las personas con
discapacidad.

La preocupacidon por la determinacién de los costes extraordinarios originados por la
discapacidad tiene también una larga tradicién, como atestiguan los trabajos de
Hylman (1977), Avery (1983) y Jones y O’Donnell (1995), por citar solo algunos
ejemplos. Sin embargo, tal y como pone de relieve la revisidon realizada por Elwan, la
mayor parte de los estudios sobre los costes que origina la discapacidad a las personas
con discapacidad y a sus familias se refieren a paises desarrollados y se han realizado
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en el contexto del anadlisis de diversos esquemas de compensacion y/o asistencia. En
concreto, es en los paises anglosajones donde se ha desarrollado la mas interesante y
fructifera linea de estudios especificamente centrada en la evaluacion del coste
asociado a la discapacidad, como demuestran las revisiones realizadas mas
recientemente por Tibble (2005) y por Stapleton, Protik y Stone (2008).

En el estudio titulado Review of existing research into the extra costs of disability,
Tibble, tras analizar criticamente referencias y hallazgos anteriores, establece algunos
elementos interesantes para la determinacion de los costes utilizando diversas fuentes
documentales.

Tibble diferencia los bienes y servicios que se consumen exclusivamente por personas
con discapacidad (especificos) de aquellos otros que las personas con discapacidad
consumen como el resto de la poblacion, pero en mas cantidad (adicionales). Esta
diferenciacién, resulta fundamental a la hora de cuantificar y disefiar instrumentos de
apoyo que reduzcan o eliminen el sobrecoste asociado a la situacién de discapacidad:
el consumo de bienes y servicios especificos es mas facilmente cuantificable que el de
bienes y servicios adicionales. Los bienes y servicios especificos podran por tanto pasar
a formar parte, por ejemplo, de catdlogos sobre los que establecer parametros de
apoyo que reduzcan o eliminen el gasto (como ocurre por ejemplo en prestaciones
ortoprotésicas), o permitiran conocer su impacto en el presupuesto familiar
simplemente acumulando informacién sobre el consumo; en cambio, los bienes y
servicios adicionales precisaran de mediciones mas complejas y seguramente
inexactas, ya que serd preciso realizar estimaciones de consumo por parte de los
hogares o las personas con discapacidad.

Ademas, Tibble diferencia los costes en base a un criterio de frecuencia de uso. Existe
un grupo de bienes y servicios que las personas con discapacidad precisan utilizar una
0 pocas veces en su vida (esporadicos), mientras que otros resulta preciso consumirlos
a diario (recurrentes). De forma similar a lo que ocurre con los bienes y servicios
especificos el coste de los esporddicos se prestara a una medicion y correccion mas
facil por parte de los sistemas de apoyo (como ocurre por ejemplo en instalaciones de
elevadores o ascensores en viviendas).

Por ultimo y acudiendo a un criterio temporal o cronolégico, existe un grupo de bienes
y servicios que las personas con discapacidad no consumen, pero pueden precisar en
cualquier momento (potenciales) respecto a los que consumen en un momento dado
por causa de discapacidad (efectivos). La eficacia de los mecanismos de apoyo, o dicho
de otra manera, el impacto del consumo de bienes y servicios que realiza una persona
con discapacidad, estara determinado también por el hecho de que en caso de
precisarlo, sea posible o no realizar determinado gasto, lo que tiene implicaciones
finalmente en la planificacién presupuestaria en la vida diaria.

La revisidn realizada por Tibble identificd una variedad de factores que influyen en la
magnitud de los costes adicionales derivados de la discapacidad. Varios estudios
encontraron que el tipo de limitacidn de actividades influye en la cuantia de los costes
adicionales: los costos mas altos estan asociados con la locomocién, comer, beber y las
limitaciones para el cuidado personal. También hay coincidencia en que la gravedad de
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la deficiencia tiene, en general, mas influencia en la magnitud de los costes adicionales
derivados de la discapacidad que el tipo concreto de deficiencia.

En la mas reciente Review of international evidence on the cost of disability, una
revision realizada en el marco de la evaluacién de dos programas de asignaciones por
discapacidad en el Reino Unido (la Disability Living Allovance y la Attendence
Allowance), Stapleton, Protik y Stone (2008) analizan las definiciones de costes
adicionales originados por la discapacidad utilizadas en los diferentes estudios,
concluyendo que la definicion basada en la equivalencia de gastos es la que
proporciona el punto de referencia conceptual mds congruente para evaluar la
adecuacién de las asignaciones dirigidas a compensar los costes extraordinarios
derivados de la discapacidad. Bajo esta definicién, los costes adicionales de la
discapacidad son el equivalente a la cantidad de ingresos adicionales que una persona
con discapacidad necesitaria tener para alcanzar el mismo nivel de vida que una
persona similar sin discapacidad. El nivel de vida en este contexto se refiere a una
medida objetiva del bienestar individual o familiar basada no sélo en los ingresos, sino
también en las dificultades materiales (por ejemplo, la omision de comidas) o los
gastos en bienes y servicios no dirigidos a compensar la discapacidad.

Los autores opinan que otras definiciones proporcionan puntos de referencia
inadecuados: las basadas en el coste de los productos adicionales o los servicios
realmente utilizados suelen proporcionar resultados bajos, pues muchas personas con
discapacidad se enfrentan a limitaciones de ingresos que disminuyen su nivel de vida.
Las basadas en el coste de los bienes o servicios adicionales requeridos para que una
persona pueda participar en las mismas actividades que otra persona sin discapacidad
suelen ser, por el contrario, demasiado altas.

Segun Stapleton, Protik y Stone, sdlo unos pocos estudios han utilizado el criterio de la
equivalencia de gastos para medir los costes adicionales de la discapacidad en el Reino
Unido, Irlanda, Estados Unidos y Australia. Todos estos estudios muestran que los
costos adicionales de la discapacidad son muy grandes cuando se expresan como
porcentaje del ingreso familiar. También coinciden en que los costes adicionales de la
discapacidad son mayores conforme se eleva el nivel de ingresos (el coste marginal
para aumentar el nivel de vida es mayor en el caso de las personas con discapacidad).

Los principales estudios sobre costes de la discapacidad realizados en los paises
anglosajones muestran que el coste adicional derivado de la discapacidad es muy
elevado. El coste estimado es mucho mas alto en los Estados Unidos que en el Reino
Unido o Australia, debido tanto a diferencias institucionales (la ausencia de un sistema
universal de atencion de la salud en los Estados Unidos), como a diferencias
metodoldgicas. A continuacion se comentan brevemente las principales conclusiones
de estos estudios.

Investigaciones realizadas en el Reino Unido

En su investigacién The economic problems of disabled people, Berthoud, Lakyey vy
McKay (1993) encontraron que una sexta parte de las personas con discapacidad en el
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Reino Unido eran pobres, y que esta proporcion aumentaba a casi la mitad cuando se
consideraban los costes adicionales relacionados con la discapacidad. Martin y White
(1988) en su estudio The Financial Circumstances of Disabled Adults Living in Private
Households concluyeron que los costes adicionales también dependen de los ingresos,
asi como la situacion geografica, lo que repercute en el precio y la disponibilidad de
bienes y servicios.

En el informe denominado Comparing incomes when needs differ: Equivalisation for
the extra costs of disability in the UK (Zaidi y Burchardt, 2003, 2005) se desarrolla un
modelo de evaluaciéon de costes asociados a la discapacidad en base a escalas de
severidad, partiendo de escalas de valoracion de la discapacidad utilizadas en
procedimientos oficiales en el Reino Unido. Utilizando datos de 1996-97 de la
Encuesta britanica de Presupuestos Familiares (British Family Resorces Survey) y la ola
de 1999-2000 del Panel britdnico de Hogares (British Household Panel Survey),
encuestas que incluyen preguntas sobre la discapacidad, su gravedad vy las
restricciones en las actividades sociales y econdmicas que de ella se derivan, los
autores definen una medida compuesta de la calidad de vida basada en una cesta de
productos altamente discrecionales no relacionados con la discapacidad (en su
mayoria productos electrénicos de consumo) y comparan si disponen de ellos
individuos con y sin discapacidad del mismo nivel de ingresos.

El enfoque del nivel de vida que desarrollan Zaidi y Burchardt se basa en que las
personas con discapacidad pueden tener un nivel de vida significativamente menor
gue otras personas sin discapacidad del mismo nivel de ingresos, debido a que sus
necesidades son diferentes, tanto porque necesitan una serie de bienes y servicios
especificos, como porgue necesitan consumir en mayor cantidad (o a un precio mayor)
los bienes y servicios de uso general. Los hogares en los que existen miembros con
discapacidad han de hacer frente al coste de estos bienes y servicios especificos o
adicionales, disminuyendo el consumo de otros bienes y servicios que elevarian el nivel
de vida del hogar. Aunque el incremento de los ingresos se traduce en todos los
hogares en un incremento del nivel de vida, para lograr un determinado nivel de vida
los hogares con miembros con discapacidad necesitan un ingreso mayor. Zaidi y
Burchardt (2005) describen graficamente esta diferencia (ver grafico adjunto): la
distancia horizontal AB representa el incremento de ingreso necesario para que el nivel
de vida de un hogar con miembros con discapacidad se equipare al de un hogar con el
mismo ingreso de partida en el que no hay miembros con discapacidad; esa distancia
representa, por tanto, el coste extra de la discapacidad. Aunque esta representacién
sugiere una relacion lineal entre el nivel de vida y los ingresos, Zaidi y Burchardt
también trabajan con modelos logaritmicos y con rendimiento marginal decreciente de
los ingresos, basadas en la misma idea.
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Figural. Nivel de vida, ingresos y discapacidad segtin Zaidi y Burchardt.

Sin discapacidad

Nivel
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Fuente: Zaidiy Burchardt (2005)

Basandose en estos modelos, Zaidi y Burchardt proporcionan estimaciones de los
ingresos adicionales necesarios para que las personas con discapacidad alcancen el
mismo nivel de vida que otras personas son discapacidad con ingresos similares (lo que
es, por definicion, el coste adicional de la discapacidad de acuerdo con este enfoque).
Los costes adicionales de la discapacidad calculados por Zaidi y Burchardt para hogares
que no reciben rentas por pensiones oscilan entre 173 libras para hogares
unipersonales, y 412 libras en el caso de una pareja de dos personas con discapacidad.
En los hogares que reciben rentas por pensiones, los valores estimados son,
respectivamente, 124 y 281 libras. Este estudio no incluye los hogares con nifios
(debido a la falta de informacién en las encuestas analizadas sobre discapacidad de los
ninos) o los hogares formados por mas de dos personas.

En 2004, la Disability Alliance, que ya habia promovido diversos estudios sobre las
relaciones entre pobreza y discapacidad publicé un estudio (Smith y otros, 2004) sobre
el coste de la discapacidad basado en la elaboracién de “presupuestos estandar”
consensuados por personas con discapacidad de diversos perfiles. Esta opcidn
metodoldgica parte de la idea de que son las propias personas con discapacidad los
mejores expertos en el estudio de los costes adicionales de la discapacidad, pues ellos
conocen mejor que nadie las necesidades y las prioridades de gasto que estan
asociadas a la discapacidad. Las personas con discapacidad, trabajando en grupo,
elaboraron, debatieron, negociaron y acordaron las listas de articulos y los recursos
necesarios para mantener un nivel minimo de vida.

El Instituto para la Investigacion en Salud de la Universidad de Lancaster ha publicado
en su revista Mental Retardation and Developmental Disabilities Research Reviews el
estudio “Poverty and people with intellectual disabilities”, de Eric Emerson (2007). En
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este estudio, Emerson analiza las relaciones entre pobreza y discapacidad intelectual
en tres vectores: incidencia de la discapacidad, severidad y problemas de salud en
personas con recursos socioecondmicos escasos; tasas de pobreza en los hogares en
los que viven personas con discapacidad intelectual y coste (econémico y de
oportunidad) que supone para las familias el asumir tareas de apoyo a familiares con
discapacidad intelectual.

El mas reciente de los estudios de este tenor es el denominado Disability Poverty in the
UK (Parckar, 2008), promovido por la Fundacién Leonard Cheshire, una organizacion
internacional con base en el Reino Unido que realiza actividades de inclusién y apoyo
para mas de 20.000 personas con discapacidad a nivel internacional.

En el planteamiento metodoldgico de este estudio, Parckar describe algunos de los
principales costes a los que las personas con discapacidad hacen frente en su vida
diaria. Partiendo de la relacién clara y bidireccional entre pobreza y discapacidad,
Parckar propone una serie de indicadores, que permiten monitorizar dicha relacién,
describir de qué manera evoluciona a lo largo del tiempo, identificar las causas y
realizar propuestas concretas de actuacion:

0 Dificultades financieras e ingresos del hogar: porcentaje de personas con
discapacidad que viven en hogares de bajos ingresos en comparacion con
poblacidén sin discapacidad; numero de ocasiones en las que no se puede pagar
una ayuda técnica que se precisa; nUmero de ocasiones en las que se precisa
ayuda econdmica de amigos o familia (transferencias).

0 Ahorro: porcentaje de personas con discapacidad que disponen de ahorros.
Porcentaje de personas con discapacidad con cuenta bancaria. Cantidad media
de ahorro disponible en personas con discapacidad.

0 Empleo: tasa de empleo en personas con discapacidad por tipo de discapacidad
y comparaciéon con la tasa de empleo de la poblacién general. Indicadores de
actividad en personas con discapacidad: ocupacién, paro y empleo.

0 Tipo de trabajo: porcentaje de poblacidon con discapacidad en jornada parcial
en comparacidon con la poblacion general. Ingreso medio por hora de las
personas con discapacidad en comparacién con la poblacién general.

0 Prestaciones: poblacion con discapacidad que recibe prestaciones (monetarias
o servicios). Satisfaccién y toma de decisiones de las personas con discapacidad
en el acceso a prestaciones.

0 Vivienda: porcentaje de la poblacion con discapacidad que tienen casa en
propiedad en comparacién con la poblacién general; porcentaje de poblacion
con discapacidad que reside en viviendas sociales. NUmero de personas con
discapacidad que requiere adaptaciones en el hogar.
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0 Educacion: nivel educativo de la poblacidon con discapacidad en comparacion
con la poblacion general. Porcentaje de personas con discapacidad sin
cualificacion, en comparacion con la poblacion general.

0 Calidad de vida: Porcentaje de personas con discapacidad que detentan cargos
publicos. Porcentaje de personas con discapacidad victimas de delitos o
violencia.

0 Acceso a servicios: Porcentaje de personas con discapacidad que experimenta
dificultades en acceso a bienes y servicios. Disponibilidad de bienes de
consumo.

Segun este informe, las personas con discapacidad afrontan un 25 por ciento mas de
gastos que la poblacidn general, principalmente en transporte, ayudas técnicas y
asistencia. Ademas, la capacidad de ahorro y de generacién de ingresos es inferior a la
de la poblacion general. Parckar estima que aproximadamente tres millones de
personas con discapacidad en el Reino Unido se encuentran en situacién de pobreza, y
gue las posibilidades de encontrarse en esa situacién son aproximadamente el doble
gue para las personas sin discapacidad.

Investigaciones realizadas en Irlanda

El Consejo Nacional de Rehabilitacion de Irlanda publicé a mitad de la década de los
noventa un estudio sobre los costes de la discapacidad (National Rehabilitation Board,
1995) en el que explora cdmo la discapacidad afecta el nivel y a los estilos de vida de
las personas y analiza cdmo las personas con discapacidad gestionan sus ingresos y los
problemas que enfrentan en su vida cotidiana. La investigacidon identificd los costes
adicionales debidos a la discapacidad, incluidos los costes relativos a las compras
regulares, alimentos, ropa y calzado, calefaccidn, equipos, ayudas técnicas y mobiliario
y adaptaciones para viviendas. En relacion a las compras regulares, el 22 por ciento de
los participantes indicaron que tenian que comprar articulos relacionados con su
discapacidad cada semana, como alimentos especiales, medicamentos y servicios
como los de lavanderia. Otro 41 por ciento de los encuestados indicaron que habian
comprado esos articulos, pero con una frecuencia inferior a la semanal. En relacién con
los costes adicionales de alimentos, el 16 por ciento indicd que no podia comer la
misma comida que los demds miembros del hogar.

La consultora Indecon (2004) realizd, también en Irlanda, una investigacién centrada
en el andlisis del coste derivado de la discapacidad en términos de necesidades de
gastos adicionales de las personas con discapacidad, sin pretender estimar los costes
de oportunidad o los menores niveles de ingresos que pueden experimentar las
personas con discapacidad y sus familias. Compard los patrones de gasto de hogares
con y sin personas con discapacidad, a través de una tabulacidon especifica de la
Encuesta irlandesa de Presupuestos Familiares de 1999/2000. Adicionalmente, realizd
una encuesta a personas con diferentes tipos de discapacidad, miembros de diversas
organizaciones del sector (lesion medular, sindrome de Down, deficiencias visuales y
esquizofrenia). En el cuestionario, enviado por via postal, se pedia a las personas con
discapacidad que identificaran los principales tipos de gastos extraordinarios en los
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gue incurrian por motivo de su discapacidad, y que estimasen a cuanto ascendia el
gasto adicional en cada tipo. Las partidas de gasto con gastos adicionales por motivo
de discapacidad mas sefialadas fueron los medicamentos (mds de 40% de la muestra),
la calefaccion y el gasto telefonico (entre el 30 y el 40%) los gastos de alimentacidn,
vestido, lavanderia, electricidad, mantenimiento del hogar, vacaciones y transporte
(entre el 20 y el 30%), y las adaptaciones del hogar, la ayuda doméstica, la asistencia
personal, las terapias especiales, los seguros de hogar y vehiculo y las ayudas técnicas
(entre el 10 y el 20%). La encuesta también mostré que algunos tipos de gasto extra
estaban vinculados a discapacidades especificas. Asi, por ejemplo, las personas con
lesion medular eran mas propensas a gastar en ayudas para la movilidad y en la
adaptacion de sus hogares, mientras que la terapia del lenguaje era un gasto adicional
habitual para muchas personas con sindrome de Down.

El estudio de Indecon concluyéd que una proporcion significativa de personas con
discapacidad debian hacer frente cotidianamente a gastos adicionales originados por
su discapacidad, la mayoria de los cuales no eran reembolsados en virtud de
regimenes de ayuda estatal existentes.

Mas recientemente, Gannon y Lyons (2008a, 2008b) han actualizado la estimacion del
gasto adicional derivado de la discapacidad en Irlanda. Utilizando datos provenientes
de siete rondas (1995-2001) de la encuesta “Vivir en Irlanda” (Living in Ireland), los
autores utilizan una medida compuesta del nivel de vida similar al estudio Indecon,
basada en la propiedad del hogar, de una serie de bienes duraderos no relacionados
con la discapacidad y también de si el hogar disfruté de vacaciones el afio anterior a la
encuesta. Para 2001, los autores estimaron un coste adicional de 129 € semanales en
la mediana del nivel de ingresos y de 172 € en la media del nivel de ingresos. Para la
muestra completa de los hogares, el costo estimado adicional de la discapacidad como
porcentaje de la renta disponible por semana fue del 30 por ciento (44 por ciento para
el grupo con discapacidades mds severas y 9 por ciento en el caso de personas con
discapacidades menos severas. En la mediana del nivel de ingresos, las estimaciones de
gasto para los grupos de discapacidades mas y menos severas fueron de 164 y 56 €,
respectivamente, y en la media del nivel de ingresos de 250 y 67 € respectivamente.
También encontraron que el gasto adicional variaba en funcidon del origen de los
ingresos del hogar: el gasto estimado adicional de un hogar encabezado por una
persona de mas de 65 anos titular de una pension fue del 25 por ciento de la renta
disponible semanal, frente al 38 por ciento para un hogar cuyo sustentador principal
no era pensionista. Las estimaciones de gasto adicional para estos dos tipos de hogares
fueron, respectivamente, de 71y 228 € en la mediana del nivel de ingresos y de 101y
274 € en la media del nivel de ingresos.

Investigaciones realizadas en Estados Unidos

Lukemeyer, Meyers y Smeeding (2000) analizaron los gastos que tienen que afrontar
las familias de bajos recursos con hijos con discapacidad en California, basandose en
unas 2000 entrevistas realizadas entre 1992 y 1996 en los condados de Los Angeles,
Alameda, San Joaquin y San Bernardino. Concluyeron que las familias con nifios con
discapacidad se enfrentan a un mayor riesgo de dificultades econdmicas por dos
razones: en comparacién con otras familias, son mds propensas a ver reducidos sus
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ingresos debido a su limitada disponibilidad para desempefiar un empleo remunerado;
ademads, han de utilizar a menudo sus recursos para pagar bienes y servicios
especializados relacionados con la discapacidad o enfermedad crdnica de sus hijos,
viéndose obligados a restringir otros gastos o a dejar de pagar servicios basicos. Los
programas publicos pueden ayudar a reducir el riesgo de dificultades econémicas
mediante el aumento de los recursos a disposiciéon de estas familias o mediante la
compensacion directa de estos gastos adicionales. En ambos casos, la asistencia
publica puede ser un componente esencial de una estrategia de ingresos para las
familias que han de afrontar gastos extraordinarios originados por la discapacidad.

Alrededor del 45 por ciento de las familias entrevistadas habian tenido que afrontar
gastos directos en el mes anterior derivados del cuidado especializado de sus hijos con
discapacidad y de necesidades adicionales de ropa, alimentos especiales, transporte y
salud. El gasto adicional mensual promedio de estas familias fue de 134 ddlares. Las
familias también habian tenido que soportar costes indirectos en forma de ingresos no
percibidos. Las madres de nifios con discapacidad mas severa tenian una probabilidad
de haber trabajado en el mes previo a la toma de datos entre un 20 y un 30 por ciento
menor que las madres que cuyos hijos tenian una discapacidad mas leve. Los autores
estimaron que, después de controlar otros factores, la menor probabilidad de empleo
y la reduccion de horas de trabajo asociados al cuidado de un nifio con discapacidad
grave suponia, en promedio, 80 ddlares de ingresos no percibidos por mes.

Los autores encontraron que las cargas financieras derivadas de la discapacidad
conducian frecuentemente a dificultades materiales directas para las familias. A no ser
gue recibieran ayuda federal especifica, las familias con hijos con discapacidad tenian
mas probabilidades que otras familias de ser pobres o extremadamente pobres, y que
la necesidad de afrontar directamente los gastos derivados de la discapacidad de sus
hijos empujo a entre un 4 y un 12 por ciento de las familias con hijos con discapacidad
a la pobreza extrema. Las familias con nifios con discapacidad también eran mas
propensas que otras familias de bajos ingresos a sufrir desnutricidén, ser desahuciadas
de sus viviendas y perder el suministro de electricidad o la linea telefdnica por impago
de facturas.

Las evaluaciones del programa Cash & Counseling (Phillips y otros, 2003; Brown y
otros, 2007) han proporcionado evidencias interesantes acerca de los efectos de
sistemas de pagos directos como alternativa a la provisidn de servicios a personas con
discapacidad. El programa Cash & Counseling ofrece a los usuarios de Medicaid
(personas mayores y personas con discapacidad) que reciben servicios de asistencia
personal la opcidon de que sean ellos quienes dirijan su propio cuidado. Reorientando
los fondos de asistencia personal de los organismos a los propios consumidores, Cash
& Counseling permite a las personas contratar a quien quieran para su cuidado y
decidir por si mismos si prefieren, por ejemplo, comprar un horno de microondas para
calentar sus comidas o contratar a un ayudante que cocine para ellos. La evaluacién
del programa en los estados de Arkansas, Florida y Nueva Jersey (en los que se aplico
inicialmente) revela que Cash & Counseling ha conseguido incrementar la calidad de
vida, aumentar la satisfaccion y reducir las necesidades insatisfechas de atencidn, sin
aumentar los costos en comparacién con sistema de atencion tradicional.

Estudio sobre el agravio comparativo econémico que ocasiona la discapacidad 25



Investigaciones realizadas en Australia

En un informe sobre la compensacion de los costes de la discapacidad, realizado para
el Consejo de Discapacidad Fisica de Australia y basado en los resultados de varios
estudios realizados por organizaciones de personas con discapacidad , Frisch (2001)
concluye que aunque la mayoria de las personas con discapacidad tienen pocos costes
adicionales, existe una minoria que debe soportar unos costes adicionales
extraordinariamente altos. Entre las partidas de gasto mds importantes, Frisch
identifica los cuidados personales, el transporte y la movilidad, los gastos médicos y
farmacéuticos (que no son totalmente cubiertos por los sistemas publicos de salud),
los gastos paramédicos y los asociados a terapias no cubiertas por el sistema de salud,
y las adaptaciones del hogar.

Saunders (2006) revisa en su articulo The Costs of Disability and the Incidence of
Poverty las evidencias que vinculan la discapacidad con las dificultades econdmicas y el
riesgo de pobreza basandose en datos de la Encuesta australiana de Gastos de los
Hogares (Household Expenditure Survey) de 1998 y 1999, concluyendo que en los
hogares en los que hay personas con discapacidad las tasas de pobreza son mas altas y
las condiciones de vida dificiles son mas frecuentes. Los costes de la discapacidad
representan un porcentaje sustancial de los ingresos disponibles: alrededor del 29 por
ciento como media, proporcién que se eleva hasta el 40 por ciento cuando la
discapacidad es severa y hasta el 49% cuando es profunda.

La Federacion Australiana de Organizaciones de Personas con Discapacidad (Australian
Federation of Disability Organisations, AFDO, 2009), ha publicado recientemente el
documento A social inclusion rights based understanding of the cost of living whit a
disability and the need for a disability inclusion allowance, en el que reivindica la
creacion de una prestacién econdmica universal para la inclusion de las personas con
discapacidad (todas las personas que necesiten ayuda econdmica para afrontar los
costes que les supone vivir con discapacidad deben tener derechos a una adecuada
compensacion), basada en las necesidades (y no en la gravedad o el tipo de
discapacidad), individualizada (tomando en cuenta las necesidades particulares de
cada persona), que tenga en cuenta el ciclo de vida (ha de ser sensible a las
circunstancias cambiantes de la gente a lo largo del tiempo, por lo que debe ser
revisable periddicamente), con un Unico sistema de acceso, portable (no debe atar a la
persona a un lugar geografico determinado), en cuyo célculo participe activamente la
persona en cuestidn, que es quien mejor conoce sus necesidades particulares,
concebida para responder a las necesidades de gasto diario (por lo que debe
complementarse con ayudas especificas para gastos puntuales, como una adaptacién
del hogar), sin prueba de ingresos (pues incluso si la persona con discapacidad tiene un
ingreso adecuado, los costos derivados de vivir con discapacidad pueden poner en
peligro sustancial su nivel de vida),complementada por una tarjeta acreditativa similar
a la de los pensionistas (esta tarjeta da derecho a medicamentos a coste reducido,
restitucion de gastos médicos, reducciones de las tasas de propiedad y de las facturas
de agua, energia, teléfono, transporte publico, etc.), que incluya a las experiencias
episddicas o intermitentes de discapacidad y las situaciones de emergencia.
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El estudio de la AFDO llega a las siguientes conclusiones

o

Los costos de vivir con una discapacidad tienen un alto rango de variacion,
desde cero para algunas personas a costos muy significativos para otras.

El coste adicional originado por la discapacidad puede variar significativamente
con el tiempo debido a la mejora o deterioro de la discapacidad, las
circunstancias cambiantes del entorno o la naturaleza episddica de algunas
discapacidades.

Algunos de los costes adicionales derivados de la discapacidad son gastos
recurrentes, como los asistentes personales, transporte, comunicaciones, los
costes de atencién de salud y otros. Otros son gastos ocasionales o inversiones
que pueden ser bastante grandes, como la compra de una silla de ruedas,
modificaciones en el hogar, aparatos auditivos, etc.

Aunque a menudo hay cierta correlaciéon entre los costes de vivir con una
discapacidad y la gravedad de la discapacidad, no siempre ocurre asi.

Los costes de la discapacidad para dos personas con una discapacidad similar
puede variar considerablemente en funcidn de sus circunstancias de vida o el
apoyo informal que podrian recibir de sus familiares y amigos.

Los costes que supone vivir con una discapacidad a menudo no se deben tanto
a la discapacidad de la persona como a la incapacidad de la sociedad para
satisfacer las necesidades de las personas con discapacidad
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2.1.2 Aproximaciones al estudio de los costes por motivo de la discapacidad
en Espana

Como se deduce de las referencias anteriormente expuestas, existe un cuerpo de
investigacion asentado sobre la relacidn entre discapacidad y el acceso a unas
condiciones de vida dignas, medidas éstas en relacién con el umbral de pobreza. En
Espafia se puede encontrar también alguna referencia que relaciona situaciones de
cuidado deficiente de la salud con discapacidad; entre ellos, cabe destacar el informe
La proteccion social de las personas con discapacidad: ayudas técnicas, ayudas
personales y pobreza (Malo y Davila, 2005) financiado por el entonces Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales. En dicho estudio se constata el empeoramiento de los
ingresos para las personas con discapacidad a largo plazo, utilizando para ello datos del
Panel de Hogares de la Unidn Europea referidos al periodo 1994-2001, concluyendo
gue las personas con discapacidad tienen al menos el doble de posibilidades de vivir
por debajo del umbral de la pobreza que las personas sin discapacidad (Malo y Davila,
2006).

Las aproximaciones especificas al estudio del sobreesfuerzo econdmico de la
discapacidad realizadas hasta el momento en Espafia son parciales, bien por su ambito
territorial, bien por que se concentran en determinados colectivos. Existen ademas
escasas referencias en las que el objeto de estudio sea especificamente la cuestion del
incremento de costes o reduccion de ingresos por causa de discapacidad, por lo que se
han afadido algunas referencias que tratan el asunto de manera tangencial o
indirecta.

El estudio del Ayuntamiento de Barcelona (2006) sobre el agravio comparativo
econdmico de las personas con discapacidad

El Ayuntamiento de Barcelona, desde el Instituto Municipal de Personas con
Discapacidad public6 en 2006 un informe denominado el agravio comparativo
economico de las personas con discapacidad (Antares Consulting, 2006). Este estudio
se basa en una determinacion detallada de perfiles de poblacidn con diferentes niveles
y estructura de gasto (segun necesidades de apoyo y uso de bienes y servicios por
motivos de discapacidad), en la identificacién de grupos de gasto especificos
relacionados con discapacidad (a partir de los cuales se calcula el montante anual
medio para grupos de bienes y servicios ‘propios’ de los perfiles determinados
previamente), y en la consideracion de los ingresos y prestaciones, cuantificando las
ayudas y deducciones a las que las personas con discapacidad tienen acceso. El
resultado de la diferencia entre ingresos y gastos medios para cada perfil, determina el
sobrecoste anual por causa de discapacidad al que es preciso hacer frente en la ciudad
de Barcelona.

Los resultados de este estudio indican que, el agravio comparativo que soportan las
personas con discapacidad en la ciudad de Barcelona se sitia en un promedio de
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27.000 euros anuales, aunque con importantes diferencias segun colectivos (tipos de
discapacidad).

Por término medio, las prestaciones y otros ingresos relacionados con discapacidad
cubren aproximadamente una cuarta parte de los gastos identificados para cada perfil.
Ademas, el estudio identifica diferencias claras entre las necesidades de apoyo reales y
las prestaciones que efectivamente reciben las personas con discapacidad.

Segun el estudio de Antares Consulting para el Ayuntamiento de Barcelona, reciben un
menor impacto en su presupuesto las personas con discapacidades de la audicién o la
vision. Las personas con discapacidad intelectual, enfermedad mental y movilidad
reducida con alto grado de severidad son las que sufran en mayor medida un
sobrecoste por causa de discapacidad.

El estudio FEAPS del sobreeesfuerzo econdmico que ocasiona la discapacidad
intelectual

La Confederacion Espafiola de Asociaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual, FEAPS hizo publicos en el mes de marzo de 2009 los resultados de un
estudio, en cuya elaboracion colaboré también Antares Consulting, en el que se
cuantifica el sobreesfuerzo que la discapacidad intelectual ocasiona en la persona, en
su familia y en el entorno de soporte. El estudio de FEAPS propone el cdlculo de un
indicador de sobreesfuerzo econdmico, a partir de grupos de gasto comunes en
hogares en los que residen personas con discapacidad intelectual, diferenciando los
costes en servicios y actividades de apoyo, ayudas técnicas, etc. de los costes de
oportunidad individuales y familiares. Al montante global de los gastos indicados, se
han restado las cantidades que reciben las familias en forma de ayudas, subvenciones,
exenciones y servicios.

Este estudio cifra el agravio econdmico comparativo medio para el afio 2008 entre
16.000 y 50.000 euros anuales, dependiendo fundamentalmente de la severidad de la
discapacidad. El promedio es de 31.000 euros anuales. Si se eliminan del cdlculo las
estimaciones sobre el coste de oportunidad para las familias, la cifra media de
sobreesfuerzo econémico resultante es de 19.271 euros anuales.

Los costes de la maternidad en las mujeres con discapacidad

Beatriz Martinez Rios (2009) ha analizado los costes extraordinarios que supone para
las mujeres con discapacidad el ejercicio de la maternidad. Estos costes incluyen los
derivados de los gastos médicos, de la utilizacién de servicios o equipos especializados,
de la necesidad de contar con cuidadores o asistencia personal y el coste de
oportunidad derivado de tener que renunciar al empleo para ejercer la maternidad.

El coste de la maternidad es mas elevado para las mujeres con discapacidades
derivadas de problemas fisicos, intelectuales y mentales de mayor severidad, y mas
bajo para las mujeres con discapacidades visuales (especialmente en el caso de que
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tengan resto visual) y con discapacidades auditivas. Esto es debido, principalmente, a
gue las discapacidades derivadas de deficiencias sensoriales no requieren, en general,
tanto gasto en asistencia personal. La composicidon del hogar también influye en el
nivel de costes extraordinarios: si la mujer con discapacidad cuenta con una familia
amplia o una red de apoyos, el gasto extraordinario que supone su discapacidad para
el desarrollo de la maternidad serd menor que si se encuentra sola o Unicamente
cuenta con su pareja y ésta también tiene una discapacidad.

La misma autora ha estimado en otro trabajo (Martinez Rios, 2008) que el coste
extraordinario derivado de la maternidad en el caso de las mujeres ciegas asciende a
500 euros mensuales (6.000 anuales) derivado exclusivamente de los gastos de apoyo
personal (90%) y del uso de taxi (10%). En este calculo no se han tenido en cuenta
otros costes (compra diaria, tecnologia adaptada, uso del teléfono, mayor gasto en
vivienda, etc.) por las dificultades de estimacion.

El gasto adicional que realizan las personas con enfermedades de baja prevalencia

En el estudio Situacion y Necesidades Sociosanitarias de las personas con
Enfermedades Raras en Espafia (Huete y Diaz, 2009) promovido por la Federacién
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER), se ofrece informacion detallada del tipo de
gasto que realizan las personas con enfermedades de baja prevalencia. Segun este
estudio, el promedio porcentual de gasto extraordinario que las familias asumen por
conceptos relacionados con la enfermedad supera el 18% de los ingresos del hogar.
Uno de cada tres dedica mas del 20% de sus ingresos a dichos gastos y mas del 5% de
las familias llega a gastar el 40% o mas de los ingresos familiares anuales. Los
principales conceptos a los que se dedican estos gastos son adquisicion de
medicamentos y productos sanitarios, tratamiento médico, ayudas técnicas y
ortopedia. En términos absolutos, el gasto realizado por enfermedad de baja
prevalencia supone una media de 366 euros por familia al mes, sin cuantificar costes
de oportunidad. Un estudio similar realizado por la organizacién europea de referencia
en este sector (EURORDIS) denominado EurodisCare-3, indica que la poblacién
espafiola con enfermedades raras es la segunda de 13 paises participantes en cuanto a
gasto por tratamientos médicos, sélo por detras de Italia.

2.1.3 Otros acercamientos al estudio de los costes de la discapacidad

Referencias sobre actividades especificamente relacionadas con el gasto
extraordinario por discapacidad

Una de las grandes partidas de gasto ocasionado por las situaciones de discapacidad se
relaciona con las ayudas técnicas y otros dispositivos de apoyo. Entre ellos se
encuentran las protesis y ortesis, cuya adquisicion esta subvencionada total o
parcialmente por el Sistema Nacional de Salud o por la Mutualidad General de
Funcionarios Civiles del Estado de acuerdo con el denominado catadlogo de
prestaciones ortoprotésicas. Segun su definicion oficial, la prestacion ortoprotésica
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consiste en la utilizacion de productos sanitarios, implantables o no, cuya finalidad es
sustituir total o parcialmente una estructura corporal, o bien modificar, corregir o
facilitar su funcion. Su finalidad ultima es mejorar la calidad de vida y autonomia de la
persona usuaria. En el Sistema Nacional de Salud la prestacion ortoprotésica esta
reglamentada y gestionada por las Administraciones sanitarias autonémicas, que en
casi todos los casos han generado catdlogos de prestaciones que, aunque similares, no
son idénticos. Mas alla del contenido de estos catdlogos, lo especialmente importante
en relacidon con los gastos que realizan personas con discapacidad en este tipo de
ayudas es qué paga, como y cudndo lo hace, y cudnto ha de pagar (o, en su caso,
cuanto recibe en compensacién por sus gastos del sistema publico.

Comenzando por lo primero (el qué), en general la prestacion ortoprotésica
comprende implantes quirdrgicos, protesis externas, sillas de ruedas, y ortesis, y
excluye expresamente los efectos y accesorios, los articulos ortoprotésicos destinados
a uso deportivo, los utilizados con finalidad estética y aquellos de los que se realice
publicidad dirigida al publico en general. Respecto a la forma en la que se cubren los
costes de estos elementos (el como), en la mayoria de los sistemas de salud
autonémicos son los propios usuarios quienes deben abonar por adelantado los
elementos, a excepcion de quienes viven en Andalucia, Catalufia, Comunidad
Valenciana y Galicia. Por ultimo, el importe que ha de abonar (el cuanto) varia
dependiendo del tipo de producto que se trate, los materiales y las mejoras que se
precisen, pues el sistema publico se hace cargo de todo o parte del coste o reembolsa
al usuario, segun los casos, el importe total o parcial que éste ha adelantado.

En general, existen cuantias fijadas para cubrir el coste total de los elementos
ortoprotésicos en su versidon mas basica, con materiales y soluciones menos modernas.
El sistema suele contemplar ademas su renovacion pasado un periodo protocolizado
de desgaste. Dependiendo del poder adquisitivo de la persona que adquiere el
producto, su nivel de autonomia personal y las actividades que realiza en la vida diaria,
variara el porcentaje de gasto que asume la persona con discapacidad. En cualquier
caso, el impacto de las prestaciones ortoprotésicas en el calculo del gasto asumido por
razones de discapacidad es una cuestion importante en términos absolutos, ya que se
estima que el numero anual de prestaciones se acerca a las 250.000 en toda Espafia,
muchas de ellas elementos complejos, de coste elevado en su fabricacidn,
implantacion, mantenimiento y renovacion.

Otro de los elementos que genera gasto por causa de discapacidad es el transporte y
desplazamientos. Las personas con movilidad reducida se enfrentan a costes
especificos en este ambito en dos categorias principalmente. Como usuarios de
transporte publico, el sobrecoste viene determinado por gastos extra obligatorios a la
hora de tener que seleccionar Unicamente medios de transporte accesible, con lo que
las opciones de transporte se reducen. Como usuarios de transporte privado, el gasto
extraordinario se relaciona con el pago de ayudas técnicas y adaptaciones del vehiculo
(palancas, pedales, elevadores, configuracion de suelos del vehiculo, etc.). Por ultimo,
se pueden identificar elementos de coste no econdmico sino de oportunidad, en la
restriccion de oportunidades para el uso de transporte publico en las mismas
condiciones que la poblacion general, o el acceso a recursos para el aprendizaje y uso
de transporte particular adaptado.
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La medicidon econdmica de los costes en calidad de vida

Desde el ambito econométrico se han realizado aportaciones interesantes a la
valoracion de las pérdidas en calidad de vida con una representacion monetaria.
Valorar los cambios en calidad de vida constituye un elemento esencial para evaluar el
coste de tratamientos médicos y otro tipo de intervenciones en el ambito de la
discapacidad.

La medicion QUALY, acrénimo de la expresion inglesa Quality Adjusted Life Year,
representa numéricamente el valor en tiempo de vida de un afo vivido en condiciones
de restriccion de calidad de vida; un afio QUALY de valor 1 serd un afio vivido en
condiciones de calidad de vida sin condicionantes de salud; las expresiones QUALY
inferiores a 1 expresan por tanto afios vividos en situacién de calidad de vida
deteriorada. La medicion QUALY es probablemente una de las formas actuales mas
utilizadas para realizar evaluaciones de resultados en salud en términos de coste-
beneficio.

Usualmente QUALY se ha aplicado a la valoracion de resultados de inversiones en
tratamientos sanitarios, desde una dptica de la planificacion y gestion de servicios
sanitarios. La estrategia de medicién de este tipo de indicadores en el fondo podria
identificarse como una estimacién de los costes de oportunidad que sufrird una
persona, en base a su situacion de salud y calidad de vida.

Los analisis de coste-beneficio han sido aplicados en el ambito de la discapacidad,
como parte del acercamiento desde la edad y el ciclo vital. Cada vez son mas los
estudios que se centran en la descripcion de factores riesgo y su relacion con la
discapacidad. La medicion estandarizada de los anos vividos sin discapacidad ha sido
denominada DALY (Disability Adjusted Life Year). Estas estimaciones podrian ser
aplicadas también en el plano individual o familiar, como representacion del coste en
pérdidas de calidad de vida que puede suponer la disponibilidad de determinados
sistemas o recursos de apoyo para la persona o el hogar. Igualmente, seria posible
realizar expresiones estandarizadas que ajusten, por ejemplo, los salarios de las
personas con discapacidad en relacidn a los costes extra que deben afrontar
(Corugedo, 2009).

2.2 Evidencias sobre la poblacion con discapacidad y el acceso a los
recursos

En términos generales, las personas con discapacidad presentan resultados inferiores
en cuanto al acceso a recursos basicos para el desarrollo de la vida econdmica. Si
tomamos como referencia la actividad laboral normalizada como elemento clave para
la generacion de ingresos, resulta pertinente prestar atencién a los datos disponibles

Estudio sobre el agravio comparativo econémico que ocasiona la discapacidad 32



sobre acceso a la educacién y empleo de las personas con discapacidad en Espaia en
la actualidad.

2.2.1 Acceso a la educacion

Las personas con discapacidad en general presentan niveles educativos
significativamente mas bajos que el resto de la poblacion de su mismo sexo y edad,
como queda patente en las figuras que se incluyen a continuacién, elaboradas a partir
de los datos que aporta la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia (EDAD 2008).
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Figura2. Comparacion del nivel de estudios alcanzados por los varones con y sin
discapacidad, por edad. Porcentajes. Espaiia, 2008
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Figura3. Comparacion del nivel de estudios alcanzados por las mujeres con y sin
discapacidad, por edad. Porcentajes. Espaiia, 2008
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Figurad4. Nivel de estudios alcanzados por las personas con discapacidad por tipo de
deficiencia. Espafia, 2008
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

2.2.2 Acceso al empleo

Las diferencias existentes en el terreno educativo, se evidencian también en la
actividad laboral que desarrollan las personas con discapacidad en Espafia, en
comparacion con las cifras de la poblacion general. Las tasas de actividad de las
personas con discapacidad son mucho menores que las del resto de la poblacién de su
mismo sexo y edad, al igual que las tasas de empleo.
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Figura5. Tasas de actividad por edad de las personas con y sin discapacidad en Espaiia,
2008.

100,00%

' Tasa de actividad (personas sin

9000%1 discapacidad)

M Tasa de actividad (personas con
discapacidad)
80,00% [ 1 I N N | L &

70,00% + - - - ----—-—-——— A S I S R D — - - - - — — — — — — — |

60,00% -

50,00% -

40,00% 1- - - - - - - I T N A N R . ____

30,00% -

20,00% -

10,00% -

0,00% -

16-19 20-24 25-29 30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Médulo de hogares).

Figura6. Tasas de actividad por edad y sexo de las personas con y sin discapacidad en
Espaiia, 2008.
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Figura7. Tasas de empleo por edad de las personas con y sin discapacidad en Espaiia,
2008
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Médulo de hogares).

Figura 8.

Tasas de empleo por edad y sexo de las personas con y sin discapacidad en
Espaiia, 2008
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2.3 Marco analitico. Hacia la determinacion del sobrecoste econémico

por discapacidad.

Ser propone la siguiente operacionalizacidn de los diferentes grupos y conceptos de
coste:

Cualidad de
Gasto

Bienes o servicios
consumidos
especificamente
por motivos de
discapacidad
(medicion
subjetiva)

Grupo de Gasto

Reflejo en
Personas
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Reflejo en Hogares
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Autonomia personal. Ayudas equipamiento del

personal Técnicas. hogar, adquisicion de
Asistencia vehiculos.
Personal

. Rehabilitacion,
Tratamientos de .
e s cuidados,

habilitacién y

productos,

rehabilitacion

ortoprotesis.

Correccion por
Prestaciones

Prestaciones
econdmicas o de
servicios

Prestaciones
econémicas o de
servicios por personas
con discapacidad a
cargo

Bienes o servicios
generales
consumidos en
diferente cuantia
en comparacion
con la poblacién
general:
(medicion
comparativa)

. Frecuencia o
Cuidado de la . .
intensidad de
salud . . .
asistencia médica
Oportunidades
restringidas para Inversion en
Transporte s p
uso de transporte transporte adaptado
comunitario
., Inferior nivel
Formacion .
educativo
Inferior nivel de
actividad. Mayor
Empleo v

tasa de paro.
Menor retribucidn

Generacién de . .
. Inferior Inferior
ingresos
Capacidad de . .
P Inferior Inferior

ahorro

Planificacién
presupuestaria

Menor libertad
para tomar
decisiones de
gasto e inversion

Menor libertad para
tomar decisiones de
gasto e inversion

Asistencia personal

en comparacion
con la poblacién
general
(medicion
comparativa)

INTANGIBLE, sin reflejo monetario directo (el calculo

requiere investigacion especifica)

acceso

Especifico por Autonomia Limitaciones en la
. L prestada por
motivos de personal actividad s
¥ . familiares
discapacidad A r——
" compafiamiento,
(medicin Tratamientos BRI su er\F/)isién '
subjetiva) tiempo y recursos P e o
planificacion
Menores Menores
Formacion oportunidades de oportunidades de
acceso acceso
Menores Menores
Diferente impacto | Empleo oportunidades de oportunidades de

acceso

Calidad de vida

Menores
oportunidades
parala
participacion
comunitaria

Reduccion del tiempo
de descanso, y de
ocio

Uso de recursos y
servicios
comunitarios

Oportunidades
restringidas de
acceso y uso

Variables a
Considerar

Sexo

Edad (ciclo
vital)

Severidad

Tipo de
discapacidad

Tipo de
deficiencia

Comunidad
Auténoma de
residencia

Tamafio de
municipio de
residencia

Autonomia
personal

Ciclos/fases
agudas
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A partir de las formas de conceptualizacién y clasificacion de los costes revisados en las
fuentes bibliograficas comentadas, se ha procedido a realizar un disefio operativo de
los costes relacionados con el fendmeno de la discapacidad. Para ello, en primer lugar
se han distinguido aquellos que tienen un reflejo monetario directo e inmediato
(tangibles) y que, por lo tanto, es posible medir de forma concreta, de los que se
traducen en deterioro de la calidad de vida, pérdida de oportunidades alternativas de
ingreso o menores oportunidades de acceso a bienes y de uso de recursos, sin un
reflejo monetario directo e inmediato, y que para su medicién o estimacién precisan
un trabajo de campo especifico (intangibles o de oportunidad).

Ademas, siguiendo investigaciones anteriores que han demostrado eficacia en la
operacionalizacién del gasto, se han distinguido los costes de bienes y servicios cuya
cuantia total se relaciona especificamente con la situacién de discapacidad, de
aquellos otros que, aunque su consumo es realizado por la poblacion en general, las
personas con discapacidad lo hacen con patrones diferenciados.

A partir de esta matriz, se sitian los grupos de gasto identificados en las fuentes
disponibles, atendiendo a su condicion de tangibilidad y su cualidad especifica. Dado
que parece preciso atender los costes tanto para las personas como para los hogares,
se ha aclarado de forma no exhaustiva el reflejo que cada grupo de gasto puede tener
para individuos y familias (hogares). Algunos de los hallazgos sera preciso
desagregarlos segun una lista de variables que aparece en la ultima columna.

Sobre la base de las fuentes revisadas, el proceso de estimacion del sobreesfuerzo
econdmico se relaciona con:

0 Perfiles de personas con discapacidad: identificacion de los criterios que
permiten realizar una segmentacion de la poblaciéon con discapacidad en
grupos lo mdas homogéneos posible en relacién con las necesidades que
implican o pueden implicar un sobrecoste econdmico: tipo de discapacidad,
severidad de la discapacidad, edad, situacién laboral, intensidad de las
necesidades de apoyo, etc.

0 Analisis de los costes asociados a la discapacidad: Determinacion de los
elementos de coste; identificacion de los elementos de coste que se aplican a
cada perfil y en qué grado; cuantificacion de los diversos elementos de coste;
calculo del coste anual por perfil. Se tendran en cuenta tanto los costes directos
(gasto derivado de la compra de bienes y servicios que se necesitan en razén de
la discapacidad), como los costes de oportunidad (ingresos que se dejan de
percibir debido a la discapacidad; valor del tiempo dedicado por otros
miembros de la familia a la atencion de las necesidades de las personas con
discapacidad)

0 Analisis de las deducciones, prestaciones y ayudas dirigidas a compensar los
costes asociados a la discapacidad.
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3 El gasto directo por motivo de discapacidad de los hogares
segun los datos de la EDAD 2008

3.1 Consideraciones metodoldgicas

El pasado mes de noviembre, el INE ha publicado los datos definitivos de la Encuesta
sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008),
la tercera gran encuesta sobre discapacidad realizada en Espafia tras la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias de 1986 (EDDM 1986) y la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 (EDDES 1999).

Como las encuestas anteriores, la EDAD 2008 tiene una muy amplia base muestral, lo
que la convierte en una de las operaciones estadisticas mds importantes sobre
discapacidad a nivel mundial, siguiendo la linea marcada por las dos ediciones
precedentes. La encuesta se ha realizado en dos etapas: la primera de ellas,
denominada EDAD-hogares, ha estado dirigida a viviendas familiares y se ha aplicado
entre noviembre de 2007 y febrero de 2008 a un total de 96.000 hogares (unas
260.000 personas); la segunda etapa, denominada EDAD-centros, se ha aplicado, entre
mayo Yy julio de 2008, en 800 centros en los que residen de forma permanente
personas con discapacidad (residencias de personas mayores, centros de personas con
discapacidad, hospitales psiquiatricos y hospitales geriatricos), lo que supone un
muestra adicional de 11.000 personas.

La EDAD 2008 estima que existen 3,85 millones de personas con discapacidad
residentes en hogares (el 8,5% de la poblacidn residente en viviendas familiares, medio
punto porcentual por debajo de la estimacion realizada en 1999) y 269.400 personas
con discapacidad residentes en centros. La suma de los resultados correspondientes a
viviendas familiares y a la muestra de viviendas colectivas investigada proporciona la
cifra de 4,12 millones de personas con discapacidad en total, lo que supone
aproximadamente el 9% de la poblacion residente en Espaiia (46,2 millones segun la
revision del Padrén municipal a 1 de enero de 2008).

Es importante precisar que esta estimacion no pretende cuantificar el nimero de
personas que tienen legalmente reconocida la situacién de discapacidad, sino que se
refiere a las personas que aprecian tener algun tipo de limitacion para la realizacion de
alguna o algunas de las actividades exploradas por la encuesta. De hecho, sélo el 35%
de las personas residentes en domicilios particulares que la EDAD 2008 identifica como
personas con limitaciones de actividad declaran estar en posesion del certificado de
discapacidad. Entre las personas con limitaciones de actividad residentes en centros, la
proporcidén que suponen los que disponen del certificado es mas baja, situandose un
poco por encima del 28%. En general, la proporcion de personas con limitaciones de
actividad que tienen certificado de discapacidad crece con la edad hasta alcanzar un
70% entre los 20 y los 24 anos y a partir de esta edad comienza a descender.
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Figura9. Personas con limitaciones de actividad residentes en domicilios particulares
identificadas por la EDAD 2008 seguin hayan declarado estar o no en posesion del
certificado de discapacidad, por edad
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

La EDAD 2008 incorpora algunas novedades importantes respecto de las dos encuestas
anteriores, pues ademas de investigar la poblacién con discapacidad residente en
domicilios familiares, como se habia hecho en las ediciones de 1986 y 1999, se ha
aplicado también un cuestionario especifico en residencias y hospitales de larga
estancia. Ademas, la encuesta de 2008 aborda un estudio mas detallado de la
dependencia (discapacidades para las actividades de la vida diaria, asistencia y
cuidados personales), ha incorporado un mddulo sobre discriminacion por motivos de
discapacidad, y ha incluido preguntas sobre el gasto del hogar debido a la
discapacidad. Sobre la base de esas preguntas, ha sido posible realizar una explotacion
especifica que permite arrojar alguna luz sobre la estructura y el monto de los gastos
extraordinarios a los que se enfrentan las personas con discapacidad como
consecuencia de sus limitaciones o dificultades para realizar las actividades de la vida
cotidiana.

Las preguntas sobre gasto debido a discapacidad son sélo dos, incluidas ambas en el
cuestionario de hogares. La primera de ellas esta referida al importe total neto gastado
por el hogar en los ultimos 12 meses por motivo de las situaciones de discapacidad de
sus miembros (es decir, sin incluir el dinero que el hogar haya podido adelantar pero
después le haya sido reembolsado y descontando cualquier tipo de ayuda econdmica
qgue pudiese haberse recibido para afrontarlos, asi como las reducciones, exenciones o
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deducciones de tasas o impuestos, etc.). La segunda solicita que se identifiquen los
principales tipos de gastos realizados (hasta un maximo de tres), de acuerdo con un
listado predefinido en el que se contemplan los que, a priori, se consideraba que serian
mas significativos: ayudas técnicas; adaptaciones; asistencia personal; tratamientos
médicos, terapéuticos y rehabilitadores; farmacos; transporte y desplazamiento;
escolarizacion, formacion aprendizaje y adiestramiento; vivienda; equipamiento y
suministros del hogar; ropa y utiles personales de uso comun; defensa de los derechos
y proteccién legal; trdmites, gestiones y administracion de los propios bienes, y otros
gastos.

Figura 10. Preguntas sobre gasto originado por la discapacidad en la EDAD 2008

Gasto debido a la discapacidad B,
Entrevistador/a: Compruebe si algin miembro de este hogar de cualquier edad, tiene alguna discapacidad o limitacion. Si
esasi, continue en la pregunta 1y en caso confrario, pase al Apartado |

Entrevistador/a, lea lo siguiente al/ala informante:

* Ahora voy a preguntarle por los gastos que en los altimos 12 meses han causado al hogar, las limitaciones o
dificultades para hacer las actividades de la vida cotidiana de los miembros del hogar que no sean personas empleadas
residentes ni huéspedes residentes, si los hubiere. De estos gastos debe descontar todo fipo de reduccion, exencion o
deduccion de tasas, impuestos, ...

*Noincluya el dinero que su hogar adelante pero que posteriormente le sea reembolsado, entodo o en parte

4, Por favor, jcuanto dinero ha gastado su hogar en los iltimos 12 meses de su propio bolsillo (es decir, sin ayuda
economical, debido a las discapacidades o limitaciones de los miembros de su hogar?

Gasto total DD DDDDD

(2, De la siguiente lista de gastos, jcuales son los tres en los gue ha realizado en los tltimos 12 meses un mayor gasto
monetario debido a estas discapacidades o limitaciones?

Ayudas técnicas [Tt Vivienda ] &
Adaptaciones []12 Equipamiento y suministros del hogar [] 9
Asistencia personal [ 3 Ropa, utiles personales de uso comin 110
Tratamientos médicos, terapéuticos, []4 Defensa de derechos, proteccion legal [t
habilitadores, rehabilitadores

Farmacos [15 Proteccidn (prevision) econémica ]12
Transporte y desplazamientos []86 Tramites, gestion, administracion ]13
Escolarizacion, formacion, aprendizaje, [17 Otros gastos ] 14

adiestramiento

Fuente: INE, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008).
Cuestionario de hogares.

De acuerdo con la EDAD 2008, en Espana hay mas de 3,28 millones de hogares (el 20%
de los existentes) en los que vive al menos una persona con discapacidad. El 34,9% de
estos hogares (algo mas de 1.145.000) han declarado que las limitaciones o
dificultades para realizar las actividades de la vida cotidiana de los miembros del hogar
han ocasionado gastos adicionales a los que el hogar habria realizado si sus miembros
no tuvieran esas limitaciones o dificultades. De estos ultimos, el 75,4%
(aproximadamente 864.000) han respondido aportando una cifra concreta del gasto
debido a la discapacidad realizado en el Ultimo afio, y el 24,6% restante (unos 282.000)
no han facilitado el importe gastado. A la pregunta sobre el tipo de gastos realizados,
han contestado el 82,7% de los hogares que declaran haber tenido gastos ocasionados
por la discapacidad (unos 947.000), y no han facilitado respuesta el 17,3% restante
(unos 198.000 hogares).
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Tabla 1. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Hogares segiin tengan o no miembros con
discapacidad y la informacién que facilitan sobre gasto debido a discapacidad en
los ultimos 12 meses.

Numero de hogares

Hogares seglin tengan o no miembros con discapacidad y la Distribucién
informacidn que facilitan sobre gasto debido a discapacidad Muestra Poblacién porcentual
Total hogares 91.290 16.446.804

Distribucion de los hogares segtin tengan o no miembros con discapacidad

Hogares en los que no viven personas con discapacidad 71.639 13.163.308 80,0
Hogares en los que viven personas con discapacidad 19.651 3.283.496 20,0

Distribucion de los hogares en los que viven personas con discapacidad segun hayan declarado o no que han tenido
gastos debidos a la discapacidad

No declaran haber tenido gastos debido a discapacidad en los
ultimos doce meses

Declaran haber tenido gastos debido a discapacidad en los ultimos
doce meses

Distribucion de los hogares en los que viven personas con discapacidad que han declarado haber tenido
gastos segun la calidad de la informacion que aportan

a) Informacidn sobre el importe del gasto realizado

12.980 2.138.067 65,1

6.671 1.145.430 34,9

Facilitan una cifra concreta de gasto 5.106 863.643 75,4
No facilitan una cifra concreta de gasto 1.565 281.787 24,6
b) Informacidn sobre el tipo de gasto realizado

Informan sobre el tipo de gastos realizados 5.601 947.088 82,7
No informan sobre el tipo de gastos realizados 1.070 198.341 17,3

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Los datos que en adelante se aportan sobre el importe y la naturaleza de los gastos
ocasionados por la discapacidad se han extraido, por tanto, de los hogares que han
aportado respuestas, que son, como se ha expuesto en el parrafo anterior, sélo una
parte del total de hogares en los que viven personas con discapacidad.

La falta de respuesta a las preguntas sobre ingresos y gastos es un problema comun a
las encuestas de hogares (Méndez, 2006), que hace necesario recurrir a
procedimientos de imputacion para reconstruir una informacién que, de otra forma,
quedaria sensiblemente limitada. Cuando la no respuesta es aleatoria y no esta, por lo
tanto, relacionada con algunas de las caracteristicas del hogar observadas en la
encuesta, bastaria con obviar las faltas de respuesta a la hora de calcular las medidas
de tendencia central y posicién (medias, medianas, deciles, modas) y de dispersion, y
con expandir, utilizando un factor de correccién que permita integra la falta de
respuesta, las frecuencias y sumas (por ejemplo, a la hora de determinar cudntos
hogares realizan determinado tipo de gasto o cudl es el importe total anual del gasto
en discapacidad realizado por los hogares espafioles). En este trabajo hemos utilizado
este procedimiento aunque, por prudencia, al proporcionar frecuencias y sumas
diferenciamos siempre los resultados directos (sin integrar la falta de respuesta) de los
resultados obtenidos tras la integracion.
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Es importante destacar que la informacién sobre gastos obtenida a partir de encuestas
de hogares suele adolecer de subdeclaracion, debido por una parte a que no se
pregunta directamente a todos los miembros del hogar, sino a un informante (que
posiblemente no conoce todos los gastos realizados por los demds miembros del
hogar), y, por otra, a la dificultad de los encuestados para recordar los gastos que son
poco frecuentes (Grosskoff, 1999). Por otra parte, existen evidencias de que el
numero de parametros de estimacién y la extension de los periodos de rememoracién
influyen en las estimaciones de gasto (Lu, Ching, Li y Murray, 2009). La estimacion del
gasto total resultante tiende a ser mayor cuando se solicita un mayor detalle de los
gastos realizados, y cuando mas cortos son los periodos de rememoracion. En cuanto
al detalle, la EDAD 2008 pregunta sobre el montante total del gasto en discapacidad y
no sobre el realizado en cada uno de los posibles tipos de gasto (respecto a los que se
pide que se relacionen los tres mds importantes después de haber preguntado por el
importe del gasto realizado), y en cuanto al periodo de rememoracidn, se tienen en
cuenta los gastos realizados en los ultimos doce meses (una duracién que puede
calificarse como amplia). Todos esos factores tienden a infraestimar el gasto real, lo
gue debe ser tenido en cuenta a la hora de interpretar los resultados.

Con todas esas salvedades, la EDAD 2008 proporciona, por primera vez, una
estimacion directa del gasto motivado por la discapacidad que realizan los hogares
espafioles basado en una muestra suficientemente significativa de casos. De acuerdo
con esa estimacion, el gasto monetario directo realizado por los hogares espafioles por
motivo de discapacidad en los doce meses anteriores a la realizacion de la encuesta
ascendid a 3,3 millardos de euros. Como se ha indicado, esta cifra subestima
sensiblemente, con gran probabilidad, el gasto real neto de los hogares por esta causa,
pero sin duda puede servir como punto de partida para realizar, en el futuro,
estimaciones mds afinadas.

3.2 Principales resultados

3.2.1 Gasto medio anual e indices de dispersion del gasto

El gasto medio anual por hogar ocasionado por la discapacidad en los hogares que
declaran gasto por ese motivo asciende, de acuerdo con la informacidn proporcionada
por la EDAD 2008, a 2.874 euros. Esta cantidad supone el 9 por ciento del gasto anual
medio por hogar, cifrado para 2008 por la Encuesta de Presupuestos Familiares en
31.953 euros.

Tal y como se refleja en la tabla que se ofrece a continuacion, la distribucion del gasto
por hogar debido a discapacidad tiene una gran dispersion (la desviacién tipica® es muy

La desviacidn tipica (denominada también desviacién estdandar) es una medida de centralizacion o
dispersion de gran utilidad en la estadistica descriptiva, que informa de la media de las distancias
absolutas que tienen los datos respecto de su media aritmética, expresada en las mismas unidades
que la variable. Se calcula como la raiz cuadrada de la varianza.
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superior a la media), y unos indices muy elevados de asimetria y curtosis®. El rango de
gasto es muy amplio, y llega, en algunos casos aislados (compra de vivienda), a superar
los 100.000 euros, aunque en el 90% de los casos se sitla por debajo de los 7.000
euros anuales.

Tabla 2. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Gasto por hogar debido a discapacidad en los
ultimos 12 meses. Principales resultados.

Principales medidas y estimaciones Valor
Numero de hogares que declaran haber tenido gastos debido a discapacidad en los 1.145.430
ultimos doce meses

Numero de hogares que proporcionan datos 863.643
Media 2.874
Desviacién tipica 6.081
Mediana 1.200
Moda 3.000
Asimetria 12
Curtosis 270
Suma (en millones de euros) 2.482
Estimacion del gasto total anual integrando la falta de respuesta (en millones de euros) 3.292

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

En consecuencia, el indice de concentracion del gasto es muy elevado, como muestra
la curva de Lorenz’® que se refleja en la figura 3, donde puede apreciarse que el diez
por ciento de los hogares realizan mas de la mitad del gasto total debido a
discapacidad. El coeficiente de Gini de esta distribucién alcanza el valor de 0,66".

El indice de asimetria ofrece una medida de la asimetria de una distribucién La distribucién normal
es simétrica y tiene un valor de asimetria igual a 0. Una distribucién que tenga un indice de asimetria
positivo, como ocurre en el caso que nos ocupa, tiene una cola derecha larga (es decir, hay una alta
concentracion de casos que presentan valores mas bajos que la media y relativamente cercanos a
ella, y una gran dispersidon de casos en un amplio rango de valores superiores a la media y a veces
muy alejados de ella). Una distribucidn con indice de asimetria negativa tiene, por el contrario, una
cola izquierda larga. El indice de curtosis proporciona una medida del grado en que las observaciones
estdn agrupadas en torno al punto central. Para una distribucién normal, el valor del estadistico de
curtosis es 0. Una curtosis positiva indica que, con respecto a una distribucién normal, las
observaciones se concentran mds en el centro de la distribucién y presentan colas mas estrechas
hasta los valores extremos de la distribucién. Una curtosis negativa indica que, con respecto a una
distribucion normal, las observaciones se concentran menos y presentan colas mas gruesas hasta los
valores extremos de la distribucién.

La curva de Lorenz es una representacion grafica utilizada frecuentemente para plasmar la
distribucion relativa de una variable en un dominio determinado. En este caso, el dominio es el
conjunto de hogares que han facilitado una cifra de gasto causado por la discapacidad, y la variable
en estudio el gasto anual causado por discapacidad que han realizado esos hogares en los ultimos
doce meses. La curva se traza reflejando en el eje horizontal el porcentaje acumulado de hogares y
en el eje vertical el porcentaje acumulado del gasto.

El Coeficiente de Gini es una medida de la desigualdad ideada por el estadistico italiano Corrado Gini.
Normalmente se utiliza para medir la desigualdad en los ingresos, pero puede utilizarse para medir
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Figura 11. EDAD 2008 (Moddulo de hogares). Curva de Lorenz de la distribucion del gasto del
hogar debido a discapacidad
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

La mediana’ del gasto anual ocasionado por discapacidad en los hogares que declaran
este tipo de gasto es de 1.200 euros (es decir, la mitad de los hogares han declarado
un gasto inferior o igual a 1.200 euros, y la otra mitad un gasto igual o superior a esa
cantidad). Los deciles® de gasto se reflejan en la tabla siguiente.

cualquier forma de distribucion desigual. El coeficiente de Gini puede tomar valores entre O y 1,
donde 0 se corresponde con la perfecta igualdad (todos tienen los mismos ingresos o los mismos
gastos) y 1 se corresponde con la perfecta desigualdad (una persona tiene todos los ingresos o
realiza todo el gasto y los demas ninguno).

La mediana es el valor de una determinada variable por debajo del cual se encuentran la mitad de
los casos de una distribucién, cuando estos datos se ordenan de menor a mayor tomando como
referencia esa variable. La mediana es mucho menos sensible que la media a los valores extremos de
la distribucion y no se ve afectada por la dispersién, por lo que es mas representativa que la media
aritmética cuando la poblacion es muy heterogénea.

Los deciles son nueve valores que dividen un conjunto de datos ordenados en diez partes iguales. El
primer decil es el valor por debajo del cual esta el 10% de los casos de una distribucidn, cuando los
casos se ordenan de menor a menor con respecto a una determinada variable. El segundo decil deja
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Tabla 3. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Deciles del gasto por hogar debido a
discapacidad en los ultimos 12 meses.

Proporcidn del gasto

Deciles del gasto debido a discapacidad Valor (euros) total acumulado
Primer decil 150 0,3%
Segundo decil 300 1,3%
Tercer decil 500 2,7%
Cuarto decil 800 4,8%
Quinto decil (mediana) 1.200 7,7%
Sexto decil 1.800 12,8%
Séptimo decil 2.500 20,7%
Octavo decil 3.600 30,9%
Noveno decil 7.000 49,0%

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

El estudio del gasto medio de los hogares motivado por la discapacidad segun las
caracteristicas de las personas con discapacidad que residen en ellos se ve dificultado
por el hecho de que la encuesta recoge informacidn sobre el gasto total del hogar sin
diferenciar qué parte de ese gasto corresponde a cada una de las personas con
discapacidad residentes en el hogar, que pueden ser varias y tener caracteristicas
diferentes. No obstante, y salvando los posibles “ruidos” que esa circunstancia
introduce’, los datos recogidos permiten afirmar que el gasto por motivo de
discapacidad que realizan los hogares tiende a ser ligeramente mas alto en los hogares
en los que residen mujeres con discapacidad que en aquellos en los que viven varones
con discapacidad, que tiende a ser mas elevado cuando las personas con discapacidad
gue residen en el hogar tienen menos de 30 o mas de 70 afios que cuando tienen
edades intermedias, y que también tiende a se mayor cuando las personas tienen el
certificado de discapacidad que cuando carecen de él, tal y como se muestra en las
tablas y graficos que se ofrecen a continuacion.

por debajo el 20% de los casos, y asi sucesivamente. El quinto decil, que deja por debajo el 50% de

los casos, coincide con la mediana.
7 Al distribuir los datos de gasto de los hogares en funcion de las caracteristicas de las personas con
discapacidad que viven en ellos (por ejemplo, su sexo, edad o tipo de deficiencia) se obtienen medias
de gasto algo superiores que cuando se distribuyen por caracteristicas del hogar (como el nimero de
miembros o el tamafio del municipio en el que esta situado), porque los hogares en los que reside
mas de una persona con discapacidad, que normalmente tienen un gasto mds elevado, se
contabilizan tantas veces como personas con discapacidad residan en ellos.
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Tabla4. EDAD 2008 (Moédulo de hogares). Gasto medio del hogar por motivo de
discapacidad segtin sexo y edad de las personas con discapacidad residentes en

el hogar.

Varones

0a9afios 22.068 3.264
10 a 19 afios 18.805 3.304
20 a 29 anos 19.736 2.330
30 a 39 anos 37.470 3.208
40 a 49 afios 45.980 2.137
50 a 59 anos 48.737 2.585
60 a 69 anos 59.390 2.548
70 a 79 anos 81.374 3.253
80 afios y mas 80.937 3.470
Total 414.498 2.947
Mujeres

0a9afios 14.076 3.635
10 a 19 afios 11.190 3.084
20 a 29 anos 11.568 4.196
30 a 39 anos 34.507 2.708
40 a 49 afios 53.369 2.574
50 a 59 anos 78.394 2.513
60 a 69 anos 91.377 2.536
70 a 79 anos 152.213 2911
80 afios y mas 195.364 3.762
Total 642.060 3.071
Ambos sexos

0a9afios 36.144 3.408
10 a 19 afios 29.995 3.222
20 a 29 afos 31.305 3.019
30 a 39 afos 71.977 2.968
40 a 49 anos 99.349 2.372
50 a 59 afos 127.132 2.541
60 a 69 afos 150.768 2.541
70 a 79 aios 233.587 3.030
80 afios y mas 276.301 3.676
Total 1.056.558 3.022

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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Figura12. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Gasto medio del hogar por motivo de
discapacidad segin edad de las personas con discapacidad residentes en el
hogar.
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Médulo de hogares).

Figura 13. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Gasto medio del hogar por motivo de
discapacidad segun sexo y edad de las personas con discapacidad residentes en
el hogar.
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Elaboracidn propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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Figura 14. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Gasto medio del hogar por motivo de
discapacidad segtin sexo y posesion del certificado de discapacidad por parte de
las personas con discapacidad residentes en el hogar.

Varén

Tienen certificado de discapacidad 201.053 3.506
No tienen certificado de discapacidad 212.775 2.415
NC 670 4.191
Total 414.498 2.947
Mujeres

Tienen certificado de discapacidad 223.305 3.569
No tienen certificado de discapacidad 417.153 2.807
NC 1.601 2.396
Total 642.060 3.071
Ambos sexos

Tienen certificado de discapacidad 424.358 3.539
No tienen certificado de discapacidad 629.928 2.674
NC 2.271 2.925
Total 1.056.558 3.022

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Figura 15. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Gasto medio del hogar por motivo de
discapacidad segtin sexo y posesion del certificado de discapacidad por parte de
las personas con discapacidad residentes en el hogar.
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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3.2.2 Conceptos principales de gasto

En cuanto a los conceptos principales de gasto motivado por discapacidad citados por
los hogares (recuérdese que para cada hogar se recogia informacién de hasta tres tipos
de gasto principales), destacan los relacionados con la autonomia personal y con el
cuidado de la salud. Las ayudas técnicas, las adaptaciones y los gastos para sufragar la
asistencia personal, en conjunto, han sido citadas como las partidas de gasto
principales en un tercio de las respuestas recogidas, y los tratamientos médicos,
terapéuticos, habilitadores y rehabilitadores, por una parte, y los farmacos, por otra,
suman otra tercera parte de las respuestas. También es significativo el gasto asociado
al transporte y desplazamiento, a la adquisicién de ropa y utiles personales de uso
comun, al equipamiento y suministros del hogar y a la adquisicién y adecuacidn de la
vivienda. Los gastos relacionados con la educacién, formacién, aprendizaje vy
adiestramiento, con la realizacidn de tramites y gestiones o la administracion de los
bienes o del patrimonio, con la defensa de los derechos y con la prevision econdmica
voluntaria, tienen menor presencia relativa como partidas principales de gasto.

Tabla 5. EDAD 2008 (Moddulo de hogares). Distribucion de los principales tipos de gasto
del hogar debido a discapacidad.

Proporcién de

Conceptos principales de gasto (Cada hogar ha podido Numero de s:g:;ee':?g:al hogares que

citar hasta tres conceptos diferentes) respuestas | 4o raspuestas C::)an"c::tia

Ayudas técnicas 265.005 15,3% 28,0%
Adaptaciones 110.424 6,4% 11,7%
Asistencia personal 204.142 11,8% 21,6%
Tratamientos médicos, terapéuticos, habilitadores, rehabilitadores 275.110 15,9% 29,0%
Farmacos 268.450 15,5% 28,3%
Transporte y desplazamiento 229.747 13,2% 24,3%
Escolarizacién, formacién aprendizaje, adiestramiento 30.488 1,8% 3,2%
Vivienda 62.219 3,6% 6,6%
Equipamiento y suministros del hogar 78.018 4,5% 8,2%
Ropa, utiles personales de uso comun 78.722 4,5% 8,3%
Defensa de los derechos, proteccion legal 6.960 0,4% 0,7%
Proteccidn (prevision) econdmica 5.372 0,3% 0,6%
Tramites, gestion, administracion 10.587 0,6% 1,1%
Otros gastos 109.428 6,3% 11,6%

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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Figura 16. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Distribucion de los principales tipos de gasto
del hogar debido a discapacidad
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Aunque no se ha recogido informacién sobre el importe dedicado a cada concepto de
gasto, si es posible estudiar las diferencias en el gasto medio motivado por
discapacidad de los hogares segln cuéles hayan sido los conceptos de gasto citados
como principales. La media mas alta se da en los hogares que han citado como uno de
los conceptos principales de gasto la vivienda (casi 6.600 euros anuales). También son
altas las medias de gasto en los hogares que citan entre los conceptos principales la
asistencia personal (mas de 5.300 euros anuales), las adaptaciones (casi 4.800 euros
anuales) el equipamiento y suministros del hogar (cerca de 3.800 euros anuales), los
gastos asociados a la escolarizacién, formacion, aprendizaje y adiestramiento (unos
3.700 euros anuales), la defensa de derechos y proteccion juridica (cerca de 3.600
euros anuales) y los tratamientos médicos y de rehabilitacién (algo mas de 3.300 euros
al afio). Los hogares que han citado como conceptos principales de gasto las ayudas
técnicas, la adquisicidon de farmacos y los tramites, gestiones y administracién tienen
un nivel de gasto motivado por discapacidad muy similar a la media global (en torno a
unos 2.800 euros anuales), mientras que los que citan como partidas principales de
gasto el transporte y desplazamiento, la ropa y Utiles personales de uso comun y otros
tipos de gasto tienen un gasto medio inferior. Al interpretar estos datos hay que tener
en cuenta que un mismo hogar puede haber citado varios conceptos de gasto
principales, por lo que las medias de gasto de los hogares que citan cada concepto
pueden estar influidas por el resto de los conceptos de gasto que realiza el hogar.
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Tabla 6. EDAD 2008 (Moédulo de hogares). Gasto medio del hogar por motivo de
discapacidad segtin conceptos principales de gasto citados.

Hogares que citan Gasto medio por
el concepto e motivo de

informan sobre el | discapacidad de los

importe del gasto | hogares que citan

Conceptos principales de gasto (Cada hogar ha podido citar

hasta tres conceptos diferentes)

realizado el concepto
Ayudas técnicas 243.011 2.843
Adaptaciones 99.692 4.786
Asistencia personal 187.142 5.328
Tratamientos médicos, terapéuticos, habilitadores, rehabilitadores 243.957 3.316
Farmacos 230.581 2.747
Transporte y desplazamiento 200.166 2.648
Escolarizacidn, formacién aprendizaje, adiestramiento 27.716 3.695
Vivienda 50.419 6.594
Equipamiento y suministros del hogar 67.779 3.788
Ropa, utiles personales de uso comun 69.769 2.518
Defensa de los derechos, proteccion legal 6.820 3.581
Tramites, gestion, administracion 5.458 2.881
Otros gastos 27.756 1.749

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Los gastos en defensa de los derechos y proteccion legal, escolarizacién, formacién,
aprendizaje y adiestramiento, vivienda y adaptaciones tienden a ser citados como
conceptos principales de gasto por los hogares que realizan un gasto por motivo de
discapacidad mas elevado, mientras que los farmacos, las ayudas técnicas, el
transporte y la ropa y utiles personales de uso comun son citados como conceptos
principales de gasto por los hogares que realizan un gasto menor.
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Tabla 7. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Proporcion de hogares por debajo y encima de
la mediana de gasto por motivo de discapacidad segtin principales concepto de
gasto citados.

. . . H ituad H ituad
Conceptos principales de gasto (Cada hogar ha podido citar ogares situados | Hogares situados

hasta tres conceptos diferentes)

por debajo dela | por encimade la
mediana de gasto mediana de gasto

Ayudas técnicas 49% 51%
Adaptaciones 26% 74%
Asistencia personal 25% 75%
Tratarﬁ.lentos médicos, terapéuticos, habilitadores, 42% 58%
rehabilitadores

Farmacos 53% 47%
Transporte y desplazamiento 49% 51%
Escolarizacién, formacioén aprendizaje, adiestramiento 20% 80%
Vivienda 22% 78%
Equipamiento y suministros del hogar 35% 65%
Ropa, utiles personales de uso comun 50% 50%
Defensa de los derechos, proteccion legal 17% 83%
Proteccidn (previsién) econdmica 38% 62%
Tramites, gestidn, administracion 41% 59%
Otros gastos 50% 50%
No consta 61% 39%

Elaboracidn propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

El nivel de gasto esta relacionado con las caracteristicas de las personas con
discapacidad que residen en los hogares que han declarado realizar gastos por motivos
de discapacidad. Aunque el anadlisis de esta relaciéon se ve dificultado por la
metodologia de la encuesta, que recoge informacion del gasto total del hogar por
motivo de discapacidad sin imputar después qué parte de ese gasto corresponde a
cada una de las personas con discapacidad residentes en el hogar (puede haber varias
personas con discapacidad en el mismo hogar), y por el hecho de que una misma
persona puede tener simultdaneamente deficiencias de diverso tipo, la exploracién de
los datos aporta algunas pistas de interés. Asi, puede observarse que las medias de
gasto mas elevadas se registran en hogares en los que residen personas que tienen
deficiencias del sistema nervioso y deficiencias mentales, y las mas bajas, en los
hogares en los que residen personas con deficiencias osteoarticulares o sensoriales. No
obstante, como ya se ha indicado, estos datos hay que tomarlos con precaucion,
porque el gasto captado por la encuesta es el total realizado por el hogar, en el que
pueden vivir otras personas con discapacidad.
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Tabla 8. EDAD 2008 (Moédulo de hogares). Gasto medio del hogar por motivo de
discapacidad segun deficiencias que han originado las discapacidades de los
miembros del hogar.

Gasto medio por motivo de

Tipos de deficiencia de origen de las discapacidades de los miembros discapacidad de los hogares
del hogar en los que residen personas
con cada tipo de deficiencia
Deficiencias mentales 4.216
Deficiencias visuales 2.917
Deficiencias del oido 2.784
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 3.149
Deficiencias osteoarticulares 2.722
Deficiencias del sistema nervioso 4,728
Deficiencias viscerales 3.158
Otras deficiencias 3.492
No consta 1.740

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

La relacion entre el tipo de deficiencia y el importe medio del gasto puede estar
influida, entre otros factores, por los diferentes conceptos de gasto asociados a cada
perfil de deficiencia. Asi, por ejemplo, se observa que en los hogares en los que
residen personas con deficiencias sensoriales, las ayudas técnicas son citadas como
concepto principal de gasto en mayor proporcidon que en el resto de los hogares que
realizan gasto por motivo de discapacidad, mientras que la asistencia personal lo es en
el caso de los hogares en los que residen personas con deficiencias mentales y del
sistema nervioso, y el transporte y desplazamiento en los hogares en los que residen
personas con deficiencias viscerales y osteoarticulares.
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Tabla9. EDAD 2008 (Moédulo de hogares). Distribucion de los principales conceptos de
gasto motivado por discapacidad segtin las deficiencias que han originado las
discapacidades de los miembros del hogar.

Tipos de deficiencia que han causado la discapacidad de los miembros

Conceptos principales de gasto citados del hogar

por los hogares Mentales | Visuales | Del oido h':;‘lgl;a‘j::z gz:T:i; :ci:rt\zzz Viscerales

Ayudas técnicas 10,6% 17,6% 25,1% 10,3% 14,5% 12,9% 12,7% 14,8%
Adaptaciones 5,6% 6,0% 6,3% 7,0% 6,6% 10,5% 5,9% 6,3%
Asistencia personal 14,7% 10,6% 11,5% 10,8% 11,6% 12,7% 10,3% 15,7%

Tratamientos médicos, terapéuticos,

0, [») 0, [») [») 0, 0, 0,
habilitadores, rehabilitadores 159% | 15,7% | 13,7% 16,7% | 16,1% | 17,7% | 13,7%| 12,9%

Farmacos 14,9% | 15,3% 12,8% 12,3% 15,9% 13,0% | 16,8% 15,7%
Transporte y desplazamiento 11,6% 13,3% 11,6% 11,2% 14,8% 11,5% 16,7% 13,1%
EZ?::?::;fmfrmac'é“ aprendizaje, 47%| 04%| 08% 48%| 03%| 22%| 02%| 04%
Vivienda 3,1% 3,4% 2,8% 3,7% 4,0% 3,4% 4,5% 4,0%
Equipamiento y suministros del hogar 5,1% 4,8% 4,5% 10,2% 5,0% 4,9% 5,0% 4,2%
Ropa, utiles personales de uso comun 7,0% 5,0% 3,9% 7,0% 4,0% 4,3% 5,8% 4,7%
Defensa de los derechos, proteccion legal 0,4% 0,2% 0,4% 1,6% 0,4% 0,8% 0,3% 0,3%
Proteccion (prevision) econdémica 0,3% 0,4% 0,3% 0,0% 0,3% 0,2% 0,3% 0,2%
Tramites, gestion, administracion 0,3% 0,6% 0,4% 0,5% 0,5% 0,6% 1,5% 0,2%
Otros gastos 5,6% 6,6% 6,1% 4,0% 6,1% 5,3% 6,6% 7,5%

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Figura 17. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Distribucion de los principales conceptos de
gasto motivado por discapacidad segtin las deficiencias que han originado las
discapacidades de los miembros del hogar.
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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3.2.3 Diferencias territoriales en el gasto medio por motivo de discapacidad
del hogar

Los valores medios de gasto por motivo de discapacidad del hogar presentan
importantes diferencias cuando se analizan controlando variables como el tamafio del
municipio en el que esta situado el hogar o la comunidad auténoma en la que el hogar
se ubica. Los hogares situados en las capitales de provincia y municipios de mas de
100.000 habitantes, por un lado, y en municipios que tienen menos de 10.000
habitantes, por otro, son los que mayor media de gasto debido a discapacidad
presentan, con valores cercanos a los 3.000 euros anuales. Por el contrario, la media
mas baja se registra en los municipios de entre 50.000 y 100.000 habitantes que no
son capitales de provincia, donde el gasto anual medio se sitla un poco por encima de
los de 2.400 euros anuales.

Tabla 10. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Indicadores de gasto de los hogares por motivo
de discapacidad, por tamaiio del municipio en el que se ubica el hogar.

Gasto total

Numero de hogares (en millardos)

Tamaiio del municipio en el . Desviacion

Media Mediana Que han Que Sumade Integrando

ue se ubica el hogar tipica .
q g tenido aportan los datos falta de

gasto datos aportados  respuesta

Capitales de provincia y

municipios de mas de 2.989 5.492 1.200 522938  378.949 1.132,5 1.562,8
100.000 habitantes

De 50.000 a 100.000

. 2.421 3.870 1.000 99.601 78.248 189,4 241,1
habitantes
De 20.000 a 49.999 2.860 8.700 1200 150.529  120.572 344,83 430,5
habitantes
De ].'0'000 a19.999 2.689 5.029 1.200 117.216 88.265 237,3 315,2
habitantes
Menos de 10.000 habitantes 2.924 6.345 1.100 255.147 197.610 577,8 746,1
Total 2.874 6.081 1.200 1.145.431 863.644 2.481,9 3.291,7

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Por comunidades auténomas, las medias de gasto mds altas se registran en la
Comunidad Foral de Navarra (4.197 euros) y en Catalufia (4.140 euros), y las mas bajas,
en Canarias (1.556 euros), Extremadura (1.714 euros) y Aragdén (1.939 euros).
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Tabla11l. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Indicadores de gasto de los hogares por motivo
de discapacidad, por comunidades auténomas.

. Gasto total
Numero de hogares X

Comunidad Auténoma de ) Desviacién . (en millardos)
residencia Media S Mediana Que.han Que Sumade Integrando

tenido aportan los datos falta de

gasto datos aportados  respuesta
Andalucia 2.687 5.424 1.200 196.224 148.798 399,8 527,2
Aragon 1.939 3.471 700 35.398 20.699 40,1 68,6
Principado de Asturias 3.354 5.799 1.200 21.105 18.973 63,6 70,8
Illes Balears 3.101 3.893 1.500 19.934 12.598 39,1 61,8
Canarias 1.556 2.287 600 46.051 43.996 68,5 71,7
Cantabria 3.018 3.835 1.200 12.855 11.653 35,2 38,8
Castillay Ledn 2.718 3.961 1.200 63.976 48.388 131,5 173,9
Castilla-La Mancha 2.623 5.658 1.000 37.368 31.165 81,7 98,0
Cataluna 4.140 9.609 1.700 184.031 115.967 480,1 761,8
Comunitat Valenciana 2.510 4.422 1.000 148.074 128.171 321,7 371,6
Extremadura 1.714 2.299 780 26.290 21.995 37,7 45,1
Galicia 2.833 7.110 1.080 92.008 76.808 217,6 260,7
Comunidad de Madrid 2.985 4.686 1.200 144.430 90.670 270,7 431,2
Regién de Murcia 2.515 3.373 1.000 37.444 34.297 86,2 94,2
Comunidad Foral de Navarra 4,197 6.877 1.800 13.275 11.201 47,0 55,7
Pais Vasco 3.465 9.530 1.000 57.529 40.334 139,8 199,4
La Rioja 3.251 5.164 1.800 5.894 4.402 14,3 19,2
Ceuta y Melilla 2.076 3.277 1.000 3.542 3.527 7,3 7,4
Total 2.874 6.081 1.200 | 1.145.429 863.643 2.481,9 3.291,7

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Figura 18. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Gasto medio del hogar debido a discapacidad
por comunidades auténomas
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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La distribucién por comunidades autdnomas del gasto medio de los hogares motivado
por discapacidad que aporta la EDAD 2008 se correlaciona fuertemente con los datos
disponibles sobre gasto medio de los hogares en 2008 que proporciona la Encuesta de
Presupuestos Familiares. Los coeficientes de correlacidn entre ambas series son
significativos tanto si se calculan a partir de los gastos medios (0,712) como si el
calculo se hace a partir del ranking que ocupa cada comunidad auténoma en cada una
de las dos series (0,695). Esta alta correlacién sugiere que el montante de los gastos
que el hogar realiza por motivo de la discapacidad depende en buena medida del
presupuesto total disponible para afrontar los gastos generales, y que lo que el hogar
gasta por discapacidad se detrae del resto de las partidas de gasto. También cabe
deducir que, en muchas ocasiones, si no se realiza un gasto mayor por motivo de
discapacidad no se debe tanto a que no existan necesidades que hubieran requerido
efectuar ese mayor gasto como a la falta de recursos para afrontarlo.

Tabla12. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Indicadores de gasto de los hogares por motivo
de discapacidad, por comunidades auténomas.

Gasto medio por hogar Posicion en el ranking de gasto
Comunidades auténomas Gasto .Gasto |:Tor Gasto .Gasto |:Tor

total discapacidad total discapacidad

(EPF 2008) (EDAD 2008) (EPF 2008) (EDAD 2008)

Andalucia 30.624 2.687 7 11
Aragén 30.341 1.939 9 16
Principado de Asturias 30.592 3.354 8 4
llles Balears 33.412 3.101 5 6
Canarias 28.249 1.556 16 18
Cantabria 32.046 3.018 6 7
Castillay Ledn 29.384 2.718 14 10
Castilla-La Mancha 27.646 2.623 17 12
Catalufia 34.511 4.140 3 2
Comunitat Valenciana 29.464 2.510 13 14
Extremadura 25.280 1.714 18 17
Galicia 30.149 2.833 10 9
Comunidad de Madrid 37.862 2.985 1 8
Region de Murcia 30.074 2.515 11 13
Comunidad Foral de Navarra 36.036 4.197 2 1
Pais Vasco 34.210 3.465 4 3
La Rioja 29.186 3.251 15 5
Ceuta y Melilla 29.760 2.076 12 15
Coeficientes de correlacion 0,712 0,695

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares) y la Encuesta de Presupuestos Familiares,
EPF 2008.
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Figura 19. Relacion entre el gasto medio por hogar debido a discapacidad (EDAD 2008) y el
gasto medio total por hogar estimado por la Encuesta de Presupuestos
Familiares de 2008, por comunidades autonomas.
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares) y la Encuesta de Presupuestos Familiares,
EPF 2008.

3.2.4 Relacion entre el gasto medio por motivo de discapacidad y la condicion
socioecondmica del hogar

Al controlar el nivel de ingresos del hogar, se hace aun mas evidente la relacién entre
el gasto que realizan los hogares por motivo de discapacidad y la capacidad econdmica
para hacer frente a esos gastos. Cuanto menor es el ingreso del hogar (y, por tanto, el
presupuesto disponible), menor es el gasto directo realizado por motivo de la
discapacidad. Sin embargo, esa reduccién obligada del gasto no impide que conforme
se reduce el nivel de ingresos se vaya elevando la proporcidon que ese gasto supone
respecto del gasto total realizado por el hogar. Si tenemos en cuenta, ademas, que los
hogares en los que viven personas con discapacidad tienen menores ingresos que los
hogares en los que no viven personas con discapacidad, la conclusiéon es que muchas
personas con discapacidad se privan de realizar gastos que son necesarios
simplemente porgue no pueden afrontarlos.
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Tabla 13. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Indicadores de gasto de los hogares por motivo
de discapacidad, por niveles de ingreso del hogar.

Numero de hogares Gastfl)lto;al
!mporte mensual de los Ve Desyi?cién e AU e Sungi’:j:" a:r:t:gsr)ando
LGS LILE 2] N tenido aportan los datos falta de
gasto datos aportados | respuesta

Sin ingresos 1.731 1.677 940 3.264 4.161 5,6 7,2
Menos de 500 euros 1.855 2.797 700 70.325 89.195 130,5 165,5
De 500 a 999 euros 2.200 5.361 960 254.708 305.873 560,3 672,8
De 1.000 a 1.400 euros 2.763 7.251 1.200 195.173 229.132 539,3 633,1
De 1.500 a 1.999 euros 2.959 5.166 1.200 131.949 154.266 390,5 456,5
De 2.000 a 2.4999 euros 3.377 4.795 1.800 70.233 80.355 237,2 271,4
De 2.500 a 2.999 euros 3.771 4.467 2.000 48.819 55.937 184,1 211,0
De 3.000 a 4.999 euros 4.750 6.369 2.500 40.074 48.018 190,3 228,1
5.000 euros y mas 5.197 9.223 1.600 5.406 5.943 28,1 30,9
NC 4944 10.687 1.800 43.691 172.551 216,0 853,1
Total 2.874 6.081 1.200 863.643 | 1.145.431 2.481,9 3.291,7

Elaboracidn propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Figura 20. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Relacidn entre el gasto medio por hogar debido
a discapacidad y el nivel de ingreso del hogar.
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Gasto medio por hogar motivado por discapacidad

Elaboracion propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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Figura 21.

EDAD 2008 (Moddulo de hogares). Proporcion del ingreso del hogar que se dedica

a afrontar el gasto debido a discapacidad, por nivel de ingreso del hogar.
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Tabla 14. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Distribucion de los hogares por nivel de ingreso
mensual del hogar, segtin tengan o no miembros con discapacidad.

Porcentajes sobre el
total de hogares con
informacion

Porcentajes sobre el

[ deh
o) (o2 [l total de hogares

Nivel mensual de

ingresos
Sin Con Sin Con Sin Con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad

Sin ingresos 56.810 7.840 0,4% 0,2% 0,5% 0,3%
Menos de 500 euros 594.102 331.037 4,5% 10,1% 5,0% 11,0%
De 500 a 999 euros 2.380.648 1.029.852 18,1% 31,4% 20,1% 34,1%
De 1.000 a 1.400 euros 2.780.597 710.531 21,1% 21,6% 23,5% 23,5%
De 1.500 a 1.999 euros 2.202.144 437.489 16,7% 13,3% 18,6% 14,5%
De 2.000 a 2.4999 euros 1.558.862 227.892 11,8% 6,9% 13,2% 7,5%
De 2.500 a 2.999 euros 1.162.749 146.103 8,8% 4,4% 9,8% 4,8%
De 3.000 a 4.999 euros 880.742 109.234 6,7% 3,3% 7,4% 3,6%
5.000 euros y mas 209.699 19.847 1,6% 0,6% 1,8% 0,7%
NC 1.336.952 263.671 10,2% 8,0%

Total 13.163.305 3.283.496 100,0% 100,0%

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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Figura22. EDAD 2008 (Médulo de hogares). Distribucion de los hogares por nivel de ingreso
mensual del hogar, seguin tengan o no miembros con discapacidad (porcentajes
sobre el total de hogares que proporcionan informacidon sobre ingresos).
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

El importe medio del gasto del hogar motivado por la discapacidad varia también en
funcién de la fuente principal de ingresos del hogar. Las mayores medias de gasto se
dan en los hogares cuya principal fuente de ingreso son las rentas de la propiedad y el
capital (cerca de 4.700 euros anuales), seguidos a bastante distancia por aquéllos
cuyos ingresos proceden fundamentalmente de otras fuentes de ingresos regulares
(algo mas de 3.400 euros anuales) o del trabajo (alrededor de 3.100 euros anuales).
Los hogares cuya principal fuente de ingresos son las pensiones contributivas tienen un
gasto anual por discapacidad inferior a la media (cerca de 2.700 euros). El nivel de
gasto desciende sensiblemente en el caso de los hogares cuya principal fuente de
ingresos son las pensiones no contributivas (2.000 euros anuales), los subsidios y
prestaciones por desempleo (algo menos de 1.600 euros anuales) y otros subsidios y
prestaciones (unos 1.100 euros). Los hogares sin ingresos que han realizado gastos
debidos a la discapacidad reportan un gasto medio anual por este motivo de algo mas
de 1.700 euros.

Estudio sobre el agravio comparativo econémico que ocasiona la discapacidad 64




Tabla 15. EDAD 2008 (Mddulo de hogares). Indicadores de gasto de los hogares por motivo
de discapacidad, por principal fuente de ingreso del hogar.

. Gasto total
Numero de hogares llard
Principal fuente de ingresos . Desviacién . (en millardos)
del hogar Media tipica Mediana Que han Que Sumade | Integrando
tenido aportan los datos falta de
gasto datos aportados | respuesta
Trabajo 3.111 7.227 1.392 461.432 354.848 1.104,0 1.435,6
Pensiones contributivas 2.694 4,696 1.000 561.454 424.612 1.143,8 1.512,4
Pensiones no contributivas 2.030 3.522 800 32.576 24.995 50,7 66,1
Subsidios y prestaciones por 1.578 1.986 880| 12.914| 10.131 16,0 20,4
desempleo
Otros subsidios y
prestaciones sociales 1.135 1.337 800 5.460 4,346 4,9 6,2
regulares
Rentas de |a propiedad y del 4.699 7.302 1.200 8.243 6.569 30,9 38,7
capital
Otros ingresos regulares 3.439 4.038 1.500 5.974 4.580 15,7 20,5
NC 3.639 10.154 1.380 53.215 30.298 110,2 193,6
Sin ingresos 1.731 1.677 940 4.161 3.264 5,6 7,2
Total 2.874 6.081 1.200 | 1.145.429 863.643 2.481,9 3.291,7

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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4 Hacia un cdlculo del ingreso que dejan de percibir los
hogares de las personas con discapacidad

Como se ha apuntado al comentar las evidencias existentes sobre las personas con
discapacidad y el acceso a los recursos, las personas con discapacidad presentan
niveles educativos significativamente mas bajos que el resto de la poblacion de su
mismo sexo y edad, y tienen también unas tasas muy inferiores de actividad y de
empleo. Algunos de sus familiares, por otra parte, frecuentemente tienen que
renunciar a desarrollar una actividad laboral retribuida o han de limitar su tiempo de
trabajo para atender las necesidades de las personas con discapacidad. El resultado es
que los hogares de las personas con discapacidad, aparte de tener que hacer frente a
gastos adicionales motivados por las situaciones de discapacidad de sus miembros, han
de hacerlo con menos recursos de los que dispondrian si la discapacidad no estuviera
presente en el hogar.

La distribucidon segun el nivel de ingresos mensuales de los hogares con y sin personas
con discapacidad, que se ha reflejado en la tabla 14 y la figura 21, muestra claramente
este agravio comparativo. Aunque la EDAD 2008 no proporciona un dato directo sobre
el ingreso de los hogares, sino Unicamente la distribucidn de los hogares por niveles de
ingresos, a partir de esos datos ha sido posible estimar que, en promedio, los hogares
en los que viven personas con discapacidad ingresan anualmente 5.842 euros menos
que el resto de los hogares (19.713 euros anuales en el primer caso frente a 25.555
euros anuales en el segundo), lo que en términos relativos supone que su ingreso
disponible es un 22,9% inferior al de los hogares en los que no viven personas con
discapacidad. Las diferencias relativas en el ingreso medio de los hogares segun
tengan o no miembros con discapacidad son mayores en el caso de los hogares de uno
o dos miembros, y se reducen conforme el nimero de miembros aumenta.

Tabla 16. Ingreso medio anual estimado de los hogares seglin nimero de miembros del
hogar y existencia o no de miembros con discapacidad. Espafia, 2008.

Diferencia en los que no residen

Hogares en los que

Hogares en los que

Numero de miembros del al menos uno de los . . . personas con discapacidad
) . ningtiin miembro
hogar miembros tiene ) . ) En
) . tiene discapacidad En euros .
discapacidad porcentaje
Un miembro 11.486 € 16.166 € 4.680 € 29,0%
Dos miembros 17.283 € 24.198 € 6.915 € 28,6%
Tres miembros 22.206 € 27.710 € 5.504 € 19,9%
Cuatro miembros 26.806 € 30.600 € 3.794 € 12,4%
Cinco o mas miembros 28.596 € 31.986 € 3.390 € 10,6%
Total 19.713 € 25.555 € 5.842 € 22,9%

Estimacion a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Aunque el ingreso medio aumenta con el tamafio del hogar (lo que es légico, porque
cuantos mdas miembros tenga el hogar mas probable es que sean mas los miembros
gue generan ingresos), se observa que, dentro de cada categoria de tamano de hogar,
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el ingreso medio anual disponible del hogar se reduce conforme aumenta el nimero
de personas con discapacidad que forman parte del hogar.

Tabla17. Ingreso medio anual estimado de los hogares seglin nimero de miembros del
hogar y nimero de personas con discapacidad que residen en el hogar. Espaiia,

2008.
Numero de miembros del Numero de personas con discapacidad que forman parte del hogar

hogar Ninguna | | Dos Tres o mas
Un miembro 16.166 € 11.486 €
Dos miembros 24,198 € 17.630 € 15.982 €
Tres miembros 27.710 € 22.606 € 20.665 € 20.058 €
Cuatro miembros 30.600 € 27.194 € 25.528 € 20.439 €
Cinco o mas miembros 31.986 € 28.684 € 28.987 € 25.419€
Total 25.555 € 19.638 € 19.952 € 21.963 €

Estimacion a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Figura 23. Ingreso medio anual estimado de los hogares seglin nimero de miembros del
hogar y nimero de personas con discapacidad que residen en el hogar. Espaiia,
2008.
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Estimacion a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Las diferencias absolutas alcanzan su grado maximo en el caso de hogares de cuatro
miembros en los que tres o mds son personas con discapacidad: estos hogares
ingresan, por término medio, 10.161 euros anuales menos que los hogares de cuatro
miembros en los que no reside ninguna persona con discapacidad. También son
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elevadas las diferencias en el caso de hogares de dos miembros cuando ambos son
personas con discapacidad (8.216 euros anuales) y en el caso de hogares de tres
miembros cuando los tres son personas con discapacidad (7.652 euros anuales).

Tabla 18. Diferencia estimada en el ingreso anual medio de los hogares en los que viven
personas con discapacidad respecto de los hogares sin personas con
discapacidad, segin tamafio del hogar y nimero de personas con discapacidad
que residen en el hogar. Espaiia, 2008.

Nudmero de miembros Numero de personas con discapacidad que forman parte del hogar

del hogar Tres 0 mas

Un miembro 4.680 €

Dos miembros 6.568 € 8.216 €

Tres miembros 5.104 € 7.045 € 7.652 €

Cuatro miembros 3.406 € 5.072 € 10.161 €

Cinco o mas miembros 3.302€ 2.998 € 6.567 €

Total 5917 € 5.603 € 3.592 €

Estimacion a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

En términos macroecondmicos, esto significa que los casi 3,3 millones de hogares
espafioles en los que residen personas con limitaciones de actividad dejan de percibir
anualmente unos 20 millardos de euros, el equivalente a un 1,8% del PIB. Estos datos
seguramente subestiman el agravio comparativo que experimentan los hogares en los
gue viven personas con discapacidad por esta causa, debido a la tendencia a la
infradeclaracion del ingreso en las respuestas.
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5 Diferencias en el nivel de vida en hogares con y sin
miembros con discapacidad con un nivel de ingresos
equivalente

A igualdad de ingresos, el coste adicional que supone la discapacidad hace que los
hogares con miembros con discapacidad tengan un nivel de vida inferior, pues tienen
gue dedicar una parte importante de su ingreso a satisfacer las necesidades derivadas
de la discapacidad dejando de atender otras necesidades.

La EDAD 2008 proporciona algunas pistas sobre las diferencias de nivel de vida en
hogares con y sin personas con discapacidad del mismo nivel de ingresos. En concreto,
ha captado informacion sobre la existencia o no en los hogares de diversos
equipamientos (ducha o bafiera, cocina, frigorifico, microondas, lavadora, televisor,
radio, teléfono movil y fijo, ordenador personal, acceso a Internet, calefaccién u otro
sistema para mantener la casa caliente, y aire acondicionado). La mayoria de estos
equipamientos estdn muy generalizados y las diferencias en su presencia en los
hogares segun niveles de ingreso son pequefas. Sin embargo hay otros, como el
ordenador personal y la conexion a Internet, cuya disponibilidad se correlaciona
fuertemente con el nivel de ingresos. Como se puede apreciar en la tabla y en los
graficos que se ofrecen a continuacion, a igualdad de nivel de ingresos, la proporcion
de hogares que disponen de este tipo de equipamiento es netamente superior entre
los hogares que no tienen miembros con discapacidad que entre los que si los tienen.

Tabla 19. Proporcion de hogares que cuentan con ordenador personal y con conexidn a
Internet segun nivel de ingresos mensuales del hogar y si residen o no en ellos
personas con discapacidad. Espaia, 2008.

Conexion a Internet

Ordenador personal

Ingresos mensuales El hogar tiene El hogar no tiene El hogar tiene El hogar no tiene
del hogar miembros con miembros con miembros con miembros con
discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
Menos de 500 € 8,1% 17,7% 5,3% 11,6%
500-999 € 16,3% 30,4% 10,3% 19,2%
1.000 - 1.499 € 38,5% 56,3% 26,6% 39,0%
1.500-1.999 € 57,6% 71,1% 44,0% 54,5%
2.000-2.499 € 68,6% 81,3% 58,2% 66,1%
2.500-2.999 € 80,7% 85,6% 66,4% 73,5%
3.000-4.999 € 87,6% 91,7% 76,1% 83,2%
5.000-6.999 € 91,4% 94,1% 87,9% 88,3%
7.000-8.999 € 75,2% 91,2% 75,8% 85,9%
9.000 € y mas 79,1% 90,3% 77,1% 83,8%
Total 37,6% 62,0% 28,3% 48,4%

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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Figura 24. Proporcion de hogares que disponen de ordenador personal segin nivel de

ingresos mensuales del hogar y si residen o no en ellos personas con
discapacidad. Espafia, 2008.
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Figura 25. Proporcion de hogares que disponen de conexiéon a Internet segin nivel de

ingresos mensuales del hogar y si residen o no en ellos personas con
discapacidad. Espafia, 2008.
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Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).
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6 Hacia un calculo del coste de oportunidad de los cuidados
familiares

El gasto monetario directo adicional que las personas con discapacidad deben afrontar
para dar adecuada cobertura a las necesidades derivadas de su situacién es solo la
“punta del iceberg” del agravio comparativo econdmico que sufren las personas con
discapacidad. Como se ha visto en los apartados precedentes, la magnitud de ese gasto
estd muy condicionada por las disponibilidades presupuestarias. Ante la falta de
medios que les permitan acudir al mercado para resolver esas necesidades y la escasa
disponibilidad de servicios gratuitos, las personas con discapacidad y sus familias se
ven obligadas a adoptar estrategias que les permitan dar respuesta a sus necesidades
sin tener que realizar, para ello, pagos directos que superen su capacidad econdmica.
La mas importante de esas estrategias es, sin duda, el cuidado familiar no retribuido.

De acuerdo con los datos de la EDAD, casi dos millones cien mil personas con
discapacidad de seis y mds afos reciben diariamente cuidados personales,
proporcionados en la gran mayoria de los casos (el 88%) por sus propios familiares. La
media de horas de atencidn recibidas diariamente es de 11,5, muy por encima de lo
gue supondria una jornada laboral completa... y durante todos los dias del afio.

Tabla 20. EDAD 2008 (Mdédulo de discapacidad). Nimero de personas con discapacidad de
6 y mas aios que reciben cuidados personales, por sexo y edad.

Varones Mujeres Total

6 a 16 afios 30.997 19.860 50.857
17 a 24 afios 24.852 16.167 41.019
25 a 44 afos 102.099 94.629 196.728
45 a 64 afios 147.110 252.135 399.245
65 a 79 afos 212.355 431.023 643.378
80 afios y mas 193.172 563.742 756.914
Total 710.585 1.377.556 2.088.141

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

La media de horas de atencion recibida es mas alta en el caso de personas con
discapacidad menores de 25 afios y en las mayores de 80 (alrededor de 13 horas
diarias), y se toma su valor mas bajo en el caso de personas de entre 45 y 64 afios
(9,3). Las mujeres con discapacidad reciben, como media, menos horas diarias de
atencidén (11,3) que los varones (12,0).

Las medias horarias de atencion mas altas se dan en el caso de las personas con
deficiencias de lenguaje, habla y voz (14,6), deficiencias mentales (14,4) y deficiencias
del sistema nervioso (13,6), y la mds baja, en el caso de personas con deficiencias
osteoarticulares (9,4).
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Tabla21. EDAD 2008 (Moédulo de discapacidad). Media de horas diarias de cuidado
recibidas por las personas con discapacidad de 6 y mas anos, segun sexo, edad y
tipo de deficiencia de la persona que recibe cuidados.

Varones

Deficiencias mentales 13,7 13,1 13,1 12,8 14,6 14,4 13,7
Deficiencias visuales 16,2 14,4 12,5 10,4 11,0 11,7 11,4
Deficiencias del oido 8,5 5,1 12,4 9,3 11,0 10,7 10,6
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 14,9 16,5 7,6 13,7 15,4 12,7 13,8
Deficiencias osteoarticulares 8,7 5,7 6,3 7,6 9,5 10,3 9,1
Deficiencias del sistema nervioso 14,1 18,1 13,5 13,1 14,8 13,9 14,1
Deficiencias viscerales 14,5 21,1 11,9 9,6 12,1 11,8 11,7
Otras deficiencias 10,1 12,9 14,0 12,0 12,8 12,7
Total 13,0 13,7 12,3 10,8 12,2 12,1 12,0
Mujeres

Deficiencias mentales 12,3 15,0 13,4 11,1 13,9 16,2 14,8
Deficiencias visuales 11,9 16,4 7,2 8,5 10,7 13,1 11,9
Deficiencias del oido 7,5 14,7 10,3 7,7 9,3 12,5 11,4
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 8,2 12,2 9,3 13,7 12,2 18,8 15,6
Deficiencias osteoarticulares 6,9 12,6 6,2 6,3 8,4 11,2 9,5
Deficiencias del sistema nervioso 14,4 12,5 10,6 8,7 13,4 15,9 13,1
Deficiencias viscerales 10,7 15,0 7,5 8,2 10,7 11,8 10,8
Otras deficiencias 12,5 12,8 4,7 8,3 11,1 12,6 12,1
Total 12,7 13,7 10,7 8,2 104 12,7 11,3
Ambos sexos

Deficiencias mentales 13,1 13,8 13,2 11,9 14,2 15,8 14,4
Deficiencias visuales 13,4 15,1 10,3 9,3 10,8 12,7 11,7
Deficiencias del oido 8,1 10,2 11,2 8,5 9,9 12,0 11,1
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 13,1 15,5 8,6 13,7 14,1 16,7 14,6
Deficiencias osteoarticulares 7,9 9,8 6,3 6,7 8,7 11,0 9,4
Deficiencias del sistema nervioso 14,2 16,0 12,2 10,8 14,1 15,2 13,6
Deficiencias viscerales 13,1 20,5 9,7 8,8 11,3 11,8 11,1
Otras deficiencias 10,8 16,1 10,4 10,1 11,4 12,6 12,2
Total 12,9 13,7 11,6 9,3 11,0 12,6 11,5

Elaboraciéon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Como ya se ha indicado, en el 88,0% de los casos, el cuidador principal de la persona
con discapacidad es un familiar, que normalmente reside en el mismo hogar que la
persona con discapacidad, aunque también se da con cierta frecuencia el caso de
personas con discapacidad que son atendidas por familiares (normalmente hijas) que
residen en otro domicilio. En un 4,2% de los casos, el cuidador principal es un
empleado u otra persona no familiar que reside en el mismo hogar que la persona con
discapacidad, y en el 7,8% de los casos una persona no vinculada familiarmente y que
no reside en el hogar.
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Tabla22. EDAD 2008 (Mddulo de discapacidad). Distribucidon porcentual de los cuidadores
principales de personas con discapacidad de 6 y mas afos, segun su relacion con
la persona que recibe cuidador y lugar de residencia.

El cuidador reside El cuidador reside
en el mismo hogar en un hogar distinto

que la persona con al de la persona con

discapacidad que discapacidad que
recibe cuidados recibe cuidados

El cuidador principal es un familiar
Conyuge o pareja 27,93 0,06 27,99
Hija 20,42 8,61 29,03
Hijo 5,88 1,36 7,24
Hermana 2,53 1,05 3,58
Hermano 0,60 0,08 0,68
Madre 9,71 0,25 9,96
Padre 1,11 0,02 1,13
Otro pariente 6,18 2,19 8,37
Total Familiares 74,37 13,61 87,98
El cuidador principal no es un familiar
Empleado 3,83 4,48 8,31
Amigos y vecinos 0,00 0,49 0,49
Servicios sociales (AAPP, ONG) 0,00 2,40 2,40
Otras personas 0,39 0,44 0,83
Total No familiares 4,23 7,79 12,02
Total (cuidadores familiares y no familiares)
Total | 78,87 | 21,13 100,00

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

A partir de los datos anteriores, el numero total de horas de cuidados familiares
prestadas anualmente a las personas con discapacidad puede estimarse en mas de
8.675 milllones, el equivalente a 4,9 millones de puestos de trabajo a jornada
completa.

Los familiares que prestan esos cuidados soportan un importante coste de
oportunidad, pues el tiempo que ocupan en atender a sus familiares con discapacidad
no pueden dedicarlo a otras actividades que podrian contribuir a elevar el ingreso
actual del hogar (si ese tiempo se dedicara a realizar una actividad retribuida), a
mejorar las perspectivas de ingreso futuro (como ocurriria si ese tiempo se dedicara a
participar en actividades de formacidon ocupacional) o, simplemente, a mejorar la
calidad de vida del cuidador.

Una estimacion prudente, basada en imputar un coste de oportunidad de 10 euros por
cada hora dedicada a cuidados por parte de los familiares de las personas con
discapacidad, permite cifrar el coste total de oportunidad anual por este motivo en
unos 87 millardos de euros, lo que significa un 7% del PIB espanol en 2008. En las
tablas siguientes se reflejan los datos de los que se ha partido para realizar esa
estimacion.
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Tabla23. EDAD 2008 (Mddulo de discapacidad). Horas diarias de cuidados recibidos por las

personas con discapacidad de 6 y mas afios, por sexo y edad.

Sexo y edad de la persona

con discapacidad

Numero de personas con
discapacidad que reciben

Media de horas de
cuidados recibidas

Numero total de horas

de cuidados recibidas

cuidados diariamente diariamente

Varones

6 a 16 anos 30.997 13,0 402.961
17 a 24 afios 24.852 13,7 340.472
25 a 44 aios 102.099 12,3 1.255.818
45 a 64 afios 147.110 10,8 1.588.788
65 a 79 aios 212.355 12,2 2.590.731
80 afios y mas 193.172 12,1 2.337.381
Total 710.585 12,0 8.516.151
Mujeres

6 a 16 anos 19.860 12,7 252.222
17 a 24 afios 16.167 13,7 221.488
25 a 44 ahos 94.629 10,7 1.012.530
45 a 64 anos 252.135 8,2 2.067.507
65 a 79 anos 431.023 10,4 4.482.639
80 afios y mas 563.742 12,8 7.215.898
Total 1.377.556 11,3 15.252.284
Ambos sexos

6 a 16 anos 50.857 12,9 655.183
17 a 24 afios 41.019 13,7 561.960
25 a 44 ahos 196.728 11,6 2.268.348
45 a 64 afios 399.245 9,3 3.656.295
65 a 79 anos 643.378 11,0 7.073.370
80 afios y mas 756.914 12,6 9.553.279
Total 2.088.141 11,5 23.768.435

Elaboracidon propia a partir del microdato de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, EDAD 2008 (Mddulo de hogares).

Tabla 24. Estimacion del coste oportunidad de los cuidados familiares recibidos por las
personas con discapacidad.

Horas de cuidados recibidas diariamente 23.768.435
Horas de cuidados recibidas al afio 8.675.478.885
Equivalente en puestos de trabajo a jornada completa 4.929.249
Proporcion de cuidados recibidos de familiares 87,98%
Estimacidn horas cuidados familiares 7.632.686.323
Mddulo de coste/hora para imputacidn 10€
Imputacién coste de oportunidad de los cuidados familiares (en millones de euros) 76.327
PIB 2008 (en millones de euros) 1.088.502
Proporcion sobre el PIB 2008 7,01%

Elaboracidn propia

Estudio sobre el agravio comparativo econémico que ocasiona la discapacidad 75



La expresidon monetaria del costo de oportunidad que supone para los familiares de las
personas con discapacidad asumir sus cuidados describe sodlo parcialmente la
incidencia que la prestacidén de cuidados familiares tiene en la calidad de vida de los
demds miembros de la familia. Ello es debido a que las personas que prestan cuidados
no retribuidos a las personas con discapacidad encuentran dificultades para
desempeiiar sus tareas, que ademas inciden en su salud y en su vida personal.

La sobrecarga que suponen los cuidados afecta al estado de salud de los cuidadores.
De acuerdo con la EDAD, el 34,2% de los cuidadores principales de las personas con
discapacidad dicen encontrarse cansados, un 23,0% opinan que su salud se ha
deteriorado con motivo de la realizacién de estos cuidados y un 20,7% dicen sentirse
deprimidos. Sélo un 21,7% declaran no tener ningln problema de salud derivado de su
dedicacién al cuidado de la persona con discapacidad.

Tabla 25. Personas con discapacidad de seis y mas afios residentes en hogares familiares
que reciben cuidados personales, segln los problemas de salud que experimenta
el cuidador principal. Espafia, 2008.

Problemas de salud del cuidador ‘ Numero (miles) Porcentaje
Se ha deteriorado su salud 481,3 23,0%
Esta en tratamiento 223,0 10,7%
Se encuentra cansado/a 713,6 34,2%
Se siente deprimido/a 431,5 20,7%
Otros problemas, pero no los anteriores 138,6 6,6%
No tiene ningun problema 453,9 21,7%
No consta 724,3 34,7%
Total personas con discapacidad que reciben cuidados 2.088,1 100,0%
personales

Nota: Cada cuidador puede experimentar mds de un problema de salud.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008.

La dedicacion a los cuidados también supone, para los cuidadores familiares,
problemas econdmicos y profesionales. La EDAD proporciona datos sobre la
percepcion de estos problemas referidos a los cuidadores principales que son
familiares de las personas con discapacidad y residen en su mismo hogar. Segun estos
datos, los principales problemas profesionales y econdmicos que los cuidadores
encuentran son el no poder trabajar fuera de casa (citado en el 21,1% de los casos) y
los problemas econdmicos que se derivan de esa restriccion (18,1%). En el 10,6% de los
casos los cuidadores han tenido que dejar de trabajar para hacerse cargo de la persona
con discapacidad, en el 7,3% de los casos han tenido que reducir su jornada de trabajo
y en el 9,8% de los casos la vida profesional del cuidador se ha resentido. Un 38,3% de
los cuidadores familiares residentes en el hogar declaran no haber tenido ningun
problema profesional o econédmico.
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Tabla 26. Personas con discapacidad de seis y mas afios residentes en hogares familiares
que reciben cuidados personales, segin los problemas profesionales y
econdmicos de los cuidadores principales que residen en el hogar y no estan
empleadas en el hogar. Espafia 2008.

Problemas profesionales y econdmicos de los cuidadores Numero (miles) Porcentaje

No puede plantearse trabajar fuera de casa 256,6 21,1%
Ha tenido que dejar de trabajar 129,7 10,6%
Ha tenido que reducir su jornada de trabajo 88,8 7,3%
Su vida profesional se ha resentido 119,3 9,8%
Tiene problemas para cumplir sus horarios 104,7 8,6%
Tiene problemas econdmicos 220,2 18,1%
No tiene ningun problema 466,8 38,3%
No consta 195,7 16,1%
Total 1.219,0 100,0%

Nota: Cada cuidador puede experimentar mas de un problema. La informacién esta referida a personas
cuyo cuidador principal reside en el hogar y no esta empleado en el hogar.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008.

En cuanto a la vida familiar y de ocio, los principales problemas que encuentran los
cuidadores principales que residen en el hogar familiar de las personas con
discapacidad es el haber tenido que reducir su tiempo de ocio debido a esos cuidados
(citado por un 55,5% de los cuidadores) o haber tenido que prescindir de viajar de
vacaciones (42,1%). Algo mas de un tercio de estos cuidadores no tienen tiempo para
visitar a sus amistades, y mas de la cuarta parte declaran que si siquiera lo tienen para
cuidar de si mismos.
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Tabla 27. Personas con discapacidad de seis y mas afios residentes en hogares familiares
que reciben cuidados personales, segun los problemas en el ambito del tiempo
libre y vida familiar los cuidadores principales que residen en el hogar y no estan
empleadas en el hogar. Espafia 2008.

Problemas familiares de los cuidadores Numero (miles) Porcentaje

Ha tenido que reducir su tiempo de ocio 676,3 55,5%
No puede ir de vacaciones 512,6 42,1%
No dispone de tiempo para cuidar otras personas 218,1 17,9%
Tiene conflictos con su pareja 72,2 5,9%
No tiene tiempo para frecuentar a sus amistades 447,1 36,7%
No tiene tiempo para cuidar de si mismo/a 330,8 27,1%
No ha podido formar una familia 28,6 2,3%
No ha podido tener hijos 21,1 1,7%
No tiene ningun problema 263,0 21,6%
No consta 158,0 13,0%
Total 1.219,0 100,0%

Nota: Cada cuidador puede experimentar mas de un problema. La informacidn esta referida a personas
cuyo cuidador principal reside en el hogar y no esta empleado en el hogar.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008.
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7 Estudio cualitativo
7.1 Consideraciones generales

El gasto adicional originado por la discapacidad que soportan las personas con
discapacidad y sus familias depende de muchos factores. Las necesidades de gasto
adicional y el importe que suponen los gastos depende no sélo del tipo de
discapacidad, sino también de la severidad de la discapacidad, de la edad de la
persona, de si trabaja o no, de la red de apoyos de la que dispone y de muchas otras
variables.

Una de las variables que mas influye en el gasto adicional que los hogares con
miembros con discapacidad han de afrontar es la composicion del hogar vy la
participacidon de los demas miembros en la prestacion de apoyos al/los miembros con
discapacidad. Las personas con discapacidad que viven en familia cuentan con la
posibilidad de desplazar determinadas tareas basicas al resto de miembros del hogar,
evitando asi la generacidn de gasto, a costa de un aumento de los costes de
oportunidad por el uso del tiempo que esos familiares dedican a prestar apoyos,
realizar tareas relacionadas con actividades que la discapacidad o la ausencia de otros
apoyos para la misma, impide realizar.

Hay una cierta parte que intencionada o no intencionadamente, no
vas a cuantificar como gasto en la medida en la que lo soportas en tu
entorno familiar

E. Varon con discapacidad de la vision, 48 afios

Las personas con discapacidad que viven solas, si logran desarrollar una vida autonoma
econdmica y socialmente, presentan por lo general patrones de gasto mucho mas
cuantificables en términos monetarios, ya que traducen en costes monetarios directos
casi todos los apoyos que precisan.

Una mayor severidad de la discapacidad supone, en general, mas necesidades de
apoyo y por tanto mas gasto. Por ello, la severidad y el importe del gasto se relacionan
en forma directamente proporcional.

El sexo de la persona con discapacidad influye en el coste adicional en funcién de los
diferentes roles que se asumen en la vida doméstica (las mujeres dedican mds tiempo
al cuidado de otros familiares y asumen la crianza de los hijos y la mayor parte de las
tareas del hogar) y por las situaciones de discriminacidon objetiva (las mujeres con
discapacidad tienen, en general, menor acceso a los estudios, menores niveles de
empleo y salarios inferiores).

La edad de la persona con discapacidad también influye en el gasto, no sélo por el
hecho de que las necesidades van cambiando a lo largo del ciclo de vida, sino por el
hecho de que las generaciones mas jovenes suelen llevar una vida mas activa, que
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puede traducirse en un incremento de los gastos. Las personas con discapacidad mas
jovenes alcanzan, en general, niveles de estudios mas elevados y han crecido en una
sociedad mas abierta a la participacidon activa, lo cual deriva en un despliegue mas
completo de apoyos, que puede suponer un gasto mayor.

En ese mismo sentido, la actividad laboral como expresidn del acceso a una vida mas
auténoma, implica una mayor necesidad de gasto, por los apoyos que se requieren y
por las necesidades especificas (por ejemplo, en materia de transporte) que se derivan
del ejercicio cotidiano de la actividad laboral.

La existencia de ciclos o fases agudas influye también en el gasto, sobre todo en el caso
de discapacidades con origen orgdnico, genético, y en las discapacidades a
consecuencia de enfermedad mental.

La presencia de una discapacidad en el hogar obliga a una planificacién presupuestaria
especifica, no sélo por el hecho de que la discapacidad modifica las prioridades de
gasto y que la presion que suponen sobre el presupuesto familiar los gastos originados
por la discapacidad obliga a restringir el gasto (o a prescindir totalmente de realizarlo)
en otras partidas, sino también porque la propia evolucion de los gastos originados por
la discapacidad es dificilmente previsible.

Siempre tienes que dejar un margen por lo que pueda venir. Porque
con Javier nunca se sabe, siempre ha sido un sobresalto tras otro. El
afio pasado fueron audifonos para los oidos, no nos habiamos dado

cuenta que no escuchaba los agudos

A. Mujer. Madre de un joven de 18 anos con discapacidad intelectual

Gastamos mds y a la vez, por otro lado, tenemos que tener ese
sentido del ahorro por el dia de mafiana, por lo que pueda pasar.

MA. Mujer. Madre de una joven de 24 aios con sindrome de Apert

Es una situacion complicada. Si tienen que empefiar lo que sea para
que su hijo tenga una silla, se quedan sin comer pero su hijo tiene su
silla y va al centro. Si solo entra un sueldo, la familia ya sabe que una
parte la tiene que reservar para esos gastos, y que otra parte tiene
que reservarse para si en un determinado momento ocurre algo. La
familia siempre tiene una cartilla para el enfermo. La cartilla tiene sus
ahorros, meten la pension por hijo a cargo, la pension no
contributiva...

M. Mujer. Técnica de una asociacion de enfermedades de baja prevalencia

En las paginas siguientes se recogen, para diferentes perfiles de discapacidad, los
principales elementos que pueden suponer un coste adicional, bien por la necesidad
de adquisicién de bienes o de contratacion de servicios especificamente relacionados
con la situacion de discapacidad, bien por las diferencias que la discapacidad induce en
las pautas de consumo de bienes y servicios generales. La informacion sobre estos
elementos de gasto y sobre la estimacién de su coste anual ha sido proporcionada por
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personas con discapacidad, familiares, cuidadores y profesionales de los servicios de
atencidn, que han participado en las entrevistas en profundidad y reuniones de grupo
de discusion realizadas en el marco de esta investigacion.

7.2 Analisis de los costes adicionales por tipo de discapacidad

7.2.1 Personas con discapacidad de la vision

7.2.1.1 Perfil poblacional

La EDAD 2008 cifra en algo mas de un milldén el nimero de personas con
discapacidades de la visidn, de las que cerca de 67.000 son ciegas o sdlo pueden
distinguir la luz de la oscuridad. Dos tercios de las personas con discapacidades de la
vision tienen 65 o mas afos, y algo mas del 64% de las personas con discapacidad

visual son mujeres.

Tabla 28. EDAD 2008. Personas con discapacidades de la vision, por edad y sexo.

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 15.365 10.711 26.076
25 a 44 aios 44.097 39.190 83.287
45 a 64 aios 90.236 109.482 199.718
65 a 79 afos 124.272 212.879 337.151
80 afios y mas 99.541 236.436 335.977
Total residentes en domicilios particulares 373.511 608.698 982.209
Personas residentes en centros

Todas las edades 16.070 36.877 52.947
TOTAL 389.581 645.575 1.035.156

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones

de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracidn propia.

Tabla29. EDAD 2008. Personas que son ciegas o sdlo pueden distinguir la luz de la

oscuridad, por edad y sexo.

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 1.363 1.109 2.472
25 a 44 aios 2.256 1.708 3.964
45 a 64 aios 5.301 3.851 9.152
65 a 79 afos 7.983 10.602 18.585
80 afios y mas 7.761 16.552 24.313
Total residentes en domicilios particulares 24.664 33.822 58.486
Personas residentes en centros

Todas las edades 2.636 5.509 8.145
TOTAL 27.300 39.331 66.631

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones

de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracidn propia.
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7.2.1.2 Elementos principales de coste y su cuantificacion

Bienes o servicios consumidos especificamente por motivos de la discapacidad

Baston: El baston es un elemento fundamental para la orientaciéon y movilidad de la
persona ciega o con deficiencia visual. Es una herramienta tactil que transmite
informacién sobre el tipo de superficie sobre la que se estd caminando (el contacto del
puntero con el suelo transmite unas vibraciones que son mas intensas cuanto mas
dura es la superficie sobre la que se encuentra), sobre los obstaculos existentes y sobre
la propia ubicacidon. Ademas, es reconocido universalmente como un distintivo de la
ceguera. Existen diversos modelos de bastones (rigidos, plegables, con empufiadura
recta o curva...). Un baston cuesta unos 25 euros y debe ser sustituido, por término
medio, unas 3 veces al aifo. Las conteras y gomas, que han de sustituirse con mas
frecuencia, tampoco son caras.

Mantenimiento del perro guia: Aunque el perro guia es facilitado gratuitamente por
ONCE a través de la Fundacion ONCE del Perro Guia, los usuarios de perro guia asumen
costes relacionados con vacunas, asistencia veterinaria, desparasitacion, alimentacion
especial (el perro guia no puede comer cualquier tipo de comida, para evitar que
acepte alimentos de extrafios), lavado y cepillado (para una persona ciega que viva
sola, lavar al perro puede ser muy dificil, y suele recurrir a un servicio profesional). El
coste anual de mantenimiento asumido por el usuario puede estimarse entre 800 y
1.000 euros.

Las caracteristicas del animal y la necesidad de que no acepte nunca
comida de nadie, obliga a que se le acostumbre a comer “si o si” un
pienso determinado y siempre el mismo, para que el animal reduzca
sus tentaciones de comerse las sobras del chuleton de ternera el dia
que vas al restaurante o a una barbacoa. Y ese si que es un gasto
importante.

E. Varon con discapacidad de la vision, 48 afios

En la alimentacion, dependiendo del tipo de perro (los machos y los
mds grandes comen mds) y del tipo de pienso, te puedes gastar entre
100 y 150 euros cada tres meses, unos 500 euros al afio. Luego estdn

los gastos de veterinario, que aumentan conforme el perro se va
haciendo mayor, las vacunas, la desparasitacion... y los imprevistos.
En total, entre 800 y 1.000 euros al afio.

L. Mujer. 31 anos. Ciega. Usuaria de perro guia

Elementos tiflotécnicos: La ONCE subvenciona para toda la poblacion con deficiencia
visual estos elementos cuando se utilizan en el puesto de trabajo o mientras se cursan
estudios reglados, pero no si se utilizan en otras actividades de la vida diaria.

Los elementos mas comunes en este grupo son las adaptaciones para el ordenador:
lector de pantallas (120 a 150 euros), magnificador (80 a 100 euros), periféricos
adaptados (100 a 400 euros), y software para el control del ordenador (la licencia del
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programa mas extendido cuesta unos 800 euros). La vida media de estos elementos es
de unos 5 anos.

Las personas con discapacidad visual utilizan diversas ayudas técnicas (instrumentos de
escritura y dibujo, instrumentos auxiliares de medida y control médico, calculadoras e
instrumento de cdlculo, instrumentos electrénicos de lectura y acceso a la informacion,
relojes, despertadores y avisadores de tiempo, aparatos de grabacion y reproduccion,
etc.) cuyo coste es variable en funciéon del perfil de necesidades y de la calidad de estos
instrumentos. El coste anual que las personas con discapacidad visual han de afrontar
por la adquisicion de estas ayudas y de los accesorios y consumibles (punzones, papel
especial para escritura en braille, memorias, baterias, cintas, etc.) puede oscilar entre
los 200 y los 1.000 euros.

Prétesis oculares: Las prétesis de globo ocular cuestan entre 900 y 1.800 euros por
encima de las ayudas previstas en el catalogo de material ortoprotésico, dependiendo
de su calidad. Su duracién es de entre 3 y 5 afos.

Asistencia doméstica: El apoyo externo en la realizacion de las tareas domésticas es
imprescindible en el caso de personas ciegas que vivan solas o convivan con otras
personas que también sean ciegas. El coste de la asistencia doméstica puede variar
entre 1.000 y 9.000 euros al afo, dependiendo de las horas de asistencia que sea
necesario contratar.

Por mucho que técnicamente sea viable que una persona ciega total
pueda planchar, el riesgo de las quemaduras, de estropear la ropa, el
esfuerzo y el tiempo extra que supone para la persona ciega, hace
que cualquier ciego recurra a otras personas para que le planchen la
ropa. Si no vive en un ntcleo familiar o en pareja, o si su pareja es
otra persona ciega, tiene que pagar por el planchado. Yo creo que eso
no es ni comodidad, ni lujo, yo lo calificaria directamente de
necesidad.

E. Varon con discapacidad de la vision, 48 afios

Bienes o servicios generales consumidos en diferente cuantia en comparacion con la
poblacion general

Gastos sanitarios: un porcentaje importante de personas ciegas y con deficiencia
visual utilizan la medicina privada en las cuestiones relacionadas con la patologia de la
vision y asociadas. El coste de asistencia oftalmoldgica habitual se sitia en un margen
entre 80 y 300 euros anuales.

Gastos cotidianos: En el caso de ceguera sobrevenida, el nivel de autonomia suele ser
menor, y hay actividades que la persona no llega a poder realizar por si misma, por
ejemplo cocinar. Eso obliga a gastos adicionales (por ejemplo, comer fuera de casa, o
contratar asistencia doméstica adicional).
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Las personas ciegas y con deficiencia visual también encuentran dificultades
importantes para efectuar pequefias reparaciones caseras que habitualmente
cualquier persona puede realizar, por lo que puede resultarles preciso recurrir a
servicios profesionales.

Las personas con discapacidades de la visidon han de asumir también costes adicionales
derivados de la mayor dificultad a la hora de consultar precios y seleccionar los
productos y/o lugares de venta con mejor relacion calidad/precio. Es frecuente que
recurran a la compra por encargo, lo que implica costes adicionales de entrega y
menor posibilidad de eleccién.

En la realizacién de actividades recreativas y de ocio, los sobrecostes que soportan las
personas con discapacidad visual se relacionan con la restriccién en oportunidades de
eleccidon en cuanto a la ubicacién de los lugares de esparcimiento, alojamiento y
restauracion.

Transporte urbano: La mayor parte de las personas ciegas pueden utilizar el
transporte publico en los desplazamientos habituales (pues conocen bien el recorrido),
pero tienen dificultades importantes para hacerlo cuando van a lugares nuevos, sobre
todo si hay necesidad de realizar transbordos, y en ese caso suelen optar por utilizar
taxi para evitar el estrés y la inseguridad derivada de tener que realizar un recorrido
desconocido. Segun el nivel de autonomia y el estilo de vida, el coste adicional que
esto supone puede variar entre 50 y 300 euros mensuales. El transporte interurbano
no implica diferencias significativas de coste, pues el transporte publico no suele
ofrecer grandes dificultades, sobre todo desde que AENA, RENFE y otros operadores
han establecido servicios de asistencia al viajero con discapacidad.

Utilizacion de tecnologia: En el uso de tecnologia general, las personas ciegas o con
deficiencia visual tienen una mayor limitacién en las opciones de compra, y se ven
obligados a optar, la mayor parte de las veces, por productos de gama alta, pues sdlo
en este caso disponen de opciones de accesibilidad que son imprescindibles. Por
ejemplo, el teléfono mdvil ha de soportar la aplicacién de lector de pantallas, el
decodificador de TDT ha de ser de gama alta para poder instalar una interface
accesible, los electrodomésticos deben incorporar sintetizadores de voz o posibilidades
de interoperacion, la placa de la cocina ha de ser de induccién en lugar de
vitroceramica para minimizar el riesgo de quemaduras, etc. Todo ello incrementa de
forma importante el costo del equipamiento del hogar y de la tecnologia de uso
general.

En telefonia movil, cualquier persona ciega va a tener que gastarse
mds, no solo en la aplicacion de lectura de pantalla. Para que la
aplicacion pueda instalarse necesitas un teléfono con unas
determinadas caracteristicas, no te puedes ir al teléfono de la gama
bdsica porque no soporta la aplicacion. Con lo cual es el gasto de
necesariamente mayor: gama alta, reduccion de las posibilidades de
negociacion con el operador porque ademds de gama alta te va a
forzar a que vayas a la tarifa “no se qué”, y que consumas datos. Mds
luego, la incorporacion de la propia adaptacion...
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La gente ciega necesita comprar induccion magnética en las cocinas
en lugar de vitrocerdmica convencional, porque el riesgo de
quemaduras es mucho menor.

Entre comprar una lavadora normal y comprar la de gama mds alta
que incorpora el sintetizador de voz, aunque hay diferencia de precio,
he optado por comprar la que tiene el sintetizador, pues me permite
mds autonomia en el manejo. Los electrodomésticos de gama mds
alta siempre te permiten mayor manejabilidad, porque incorporan un
disefio especifico o porque incorporan otros modos de interaccion. Al
final la nevera mds cara es la que tiene un display grandecito en la
puerta que puedes manejar y ver mientras que la mds barata no tiene
mds que dos luces metidas al fondo de la puerta y que no las ves.

E. Varon con discapacidad de la vision, 48 afios

7.2.2 Personas con discapacidad de la audicion
7.2.2.1 Perfil poblacional

Segun la EDAD 2008, el nimero de personas con discapacidades de la audicidn supera
los 1,1 millones, con mas de 65.000 sordos totales.

Al igual que ocurre con muchas otras discapacidades, la prevalencia de las
discapacidades de la audicion aumenta con la edad, pasando de un 3 por mil para el
grupo de edad de entre 6 y 16 afios a mas de un 200 por mil entre los mayores de 80
afos. La proporcion media en Espafia es del 27 por mil.
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Tabla 30. EDAD 2008. Personas con discapacidades de la audicion, por edad y sexo.

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 18.355 10.982 29.337
25 a 44 aios 42.329 35.045 77.374
45 a 64 afos 103.457 100.296 203.753
65 a 79 anos 164.257 192.917 357.174
80 afios y mas 131.667 272.739 404.406
Total residentes en domicilios particulares 460.065 611.979 1.072.044
Personas residentes en centros

Todas las edades 15.793 36.685 52.478
TOTAL 475.858 648.664 1.124.522

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracién propia.

Tabla31. EDAD 2008. Personas con sordera total, por edad y sexo.

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 3.502 1.465 4.967
25 a 44 ainos 6.002 4573 10.575
45 a 64 aios 5.212 4.326 9.538
65 a 79 afos 6.088 6.527 12.615
80 afios y mas 7.696 14.933 22.629
Total residentes en domicilios particulares 28.500 31.824 60.324
Personas residentes en centros

Todas las edades 1.813 3.302 5.115
TOTAL 30.313 35.126 65.439

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracién propia.

7.2.2.2 Elementos principales de coste y su cuantificacion

En la identificacidn de los principales elementos de coste es necesario diferenciar entre
las personas con discapacidad auditiva que utilizan la Lengua de Signos y las que no la
utilizan, dado que su perfil de gasto es diferente. Segun calculos de Linguamon - Casa
de las Lenguas, hay unas 150.000 personas que utilizan la lengua de signos espanola y
unas 25.000 que utilizan la lengua de signos catalana, lo que eleva a unas 175.000 la
cifra de personas que utilizan las lenguas de signos en Espana.

También constituyen un grupo especifico en cuanto a la estructura del gasto las
personas que utilizan el implante coclear. El nimero de personas implantadas supera
las 6.000 segun datos de la Asociacion de Implantados Cocleares de Espafia (AICE).

Bienes o servicios consumidos especificamente por motivos de la discapacidad
Audifono: El audifono es un aparato que conduce el sonido de manera mas eficiente al

oido de la persona con pérdida auditiva. Su precio oscila entre 600 y 3.000 euros por
unidad, dependiendo de su calidad. La mayoria de las personas con discapacidad
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auditiva necesitan audifonos Dbilaterales. Los audifonos requieren cierto
mantenimiento asi como sustitucién periddica de componentes principalmente
moldes y pilas. Tienen una duracién de 6 afios. El Sistema Nacional de Salud prevé
prestaciones que pueden cubrir entre el 50 y el 80% del precio, pero solo para los
menores de 16 afos y los mayores de 65.

Implante coclear: Es un dispositivo electronico que se implanta quirdrgicamente en el
oido interno y es activado por otro dispositivo que se usa fuera del oido. A diferencia
del audifono, no modifica el sonido haciéndolo mas claro y fuerte, sino que convierte
el sonido en una sefal eléctrica codificada y envia esta sefial al nervio auditivo. Esta
indicado en los casos de sordera neurosensorial bilateral profunda o total que no
pueden beneficiarse de audifonos. En el caso de los sordos postlocutivos (cuando la
sordera es posterior al aprendizaje del lenguaje), los resultados suelen ser muy
positivos, y con un corto periodo de rehabilitacién la inteligibilidad aumenta
considerablemente. En los sordos prelocutivos, los resultados dependen
fundamentalmente de la edad a la que son implantados, y el tiempo de rehabilitacién
gue se requiere es de varios anos. En general, cuanto mas precoz sea la implantacién,
mejores resultados se alcanzaran.

Los implantes cocleares precisan mantenimiento de baterias, que no se cubren por el
Sistema Nacional de Salud.

Adaptacion de la vivienda: Los elementos principales que se utilizan para adaptar la
vivienda de las personas con discapacidad auditiva son el bucle magnético, los
detectores de sefales acusticas y despertadores luminicos o de vibracion. También se
utiliza con frecuencia el teléfono de texto y el fax, que es un método muy eficaz para
enviar y recibir informacién detallada, aunque se va viendo sustituido por el correo
electrdénico. El coste de estos elementos es el siguiente:

Bucle magnético: entre 250 y 700 euros.

Detector de sefiales acusticas: 250 a 900 euros.
Despertador (luminico o vibrador): 50 a 250 euros.
Teléfono de texto (250 a 400 euros)

Fax (50 a 150 euros)

O O 0O OO

La duracién media de estos elementos es de 6 afios.

Debido a que los sistemas de aviso por medio de destellos que se utilizan en el hogar
pueden llamar la atencién de personas que pasan por la calle o molestar a los vecinos,
es frecuente que se utilicen cortinas capaces de bloquear totalmente la luz, para evitar
riesgos de seguridad y molestias al vecindario. También es frecuente que sea necesario
instalar iluminacién adicional en el salén o el comedor para ayudar a la lectura de
labios cuando se reciben visitas de personas que no son sordas.

Servicios de interpretacion: Los usuarios de Lengua de Signos han de afrontar el gasto
derivado de la contratacidn de servicios de interpretacion para actos privados, que no
siempre estan subvencionados. Estos servicios tienen un coste de alrededor de 40
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euros por hora, y su utilizacion es variable. De acuerdo con las informaciones
recabadas, puede oscilar entre 6 y 45 horas anuales.

Bienes o servicios consumidos en diferente cuantia en comparacion con la poblacién
general

Comunicacion: La comunicacion por teléfono es importante para mantener el contacto
social. Las personas sordas suelen utilizar teléfono de texto para acceder al servicio
telefénico, y cuentan con un servicio de intermediacion telefénica que les ayuda a
establecer comunicacion telefénica con personas oyentes. La conversacion telefénica
escrita hace que las llamadas sean mas largas y puede incrementar la facturacion,
aunque el actual sistema de tarifas planas del que disponen muchos domicilios ha
contribuido a moderar este factor de coste.

La comunicacién por medio de teléfono movil (SMS, MMS, videollamadas) y a través
de Internet (chat, videoconferencia, servicios de mensajeria instantdnea, correo
electrénico) es muy utilizada por las personas sordas. Esto implica la necesidad de
terminales especificos de telefonia mdvil y también un mayor gasto en la factura de
acceso a Internet, pues sobre todo si se utiliza la videoconferencia se necesita un
mayor ancho de banda.

El sobrecoste en comunicacion que soportan las personas con discapacidad auditiva se
estima que puede suponer entre 100 y 300 euros anuales

Transporte: Las personas sordas usuarias de Lengua de Signos utilizan el transporte
con mas frecuencia que otras personas debido a que su red de amistad
(frecuentemente constituida por otras personas sordas que también son usuarias de la
Lengua de Signos) suele estar geograficamente mas dispersa de lo que es habitual en
otros grupos. Al mismo tiempo, los problemas de comunicacién pueden hacerles dificil
utilizar el transporte publico. Por todo ello, se estima que el gasto adicional en
transporte que han de realizar las personas con discapacidad auditiva, en funcion de
los estilos de vida, puede ser de entre 40 y 200 euros anuales.

Los oyentes tienen acceso a todos los lugares a los que van, pueden
ir a cualquier parte. Las personas sordas tienen que ir a lugares
especificos y no tienen otra opcion. Tienen que hacerlo porque estdn
aisladas. Es lo que ocurre con este centro: la mayoria de las personas
sordas que vienen, solo vienen aqui. Vienen de todos los barrios de la
ciudad. Les supone mds gasto que quedarse en su barrio, pero no
piensan en el gasto porque aqui no se sienten aisladas. Si no gastas
dinero en relacionarte vas a estar aislada, deprimida. Necesitas un
grupo de amistad. Sabes que siempre puedes venir aqui 'y que
encontrards a alguien con quien hablar. También puedes invitar a la
gente a tu casa. Lo importante es conocer gente, intercambiar
informacidn con ellos, encontrar amistad y apoyo. Si no tienes eso no
tienes absolutamente nada en la vida. Asi que si tienes que gastar
dinero para mantenerte en contacto, lo gastas, porque necesitas ese
contacto social todos los dias.

V. Mujer con discapacidad auditiva. 34 afios
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7.2.3 Personas con movilidad reducida

7.2.3.1 Perfil poblacional

Segun la EDAD 2008, el numero de personas con discapacidades de movilidad se
acerca a los 2,8 millones, de los que 2,55 millones viven en domicilios particulares y
unas 247.000 en centros. Entre las discapacidades de movilidad, la EDAD investiga las
siguientes: para cambiar de postura, para mantener el cuerpo en la misma posicion,
para andar o moverse dentro de la vivienda, para andar o moverse fuera de la
vivienda, para desplazarse utilizando medios de transporte como pasajero, para
conducir vehiculos, para levantar o transportar objetos, para manipular y mover
objetos con las manos y brazos, y para manipular objetos pequefios con las manos y
los dedos. La prevalencia de las discapacidades de movilidad crece con la edad, y casi
los dos tercios de las personas con discapacidades de movilidad son mujeres.

Dentro de las personas con discapacidad de movilidad, un grupo importante es el
constituido por las personas que tienen dificultad importante para andar o moverse
dentro o fuera de su vivienda. De acuerdo con la EDAD, el nUmero de personas que
tienen este tipo de problemas supera los 1,16 millones.

Tabla 32. EDAD 2008. Personas con dificultad importante para andar o moverse dentro o
fuera de su vivienda, por edad y sexo.
‘ Varones Mujeres Total
Personas residentes en domicilios particulares
Menos de 25 afios 19.137 11.206 30.343
25 a 44 aios 31.860 25.934 57.794
45 a 64 afios 63.883 83.876 147.759
65 a 79 anos 101.075 194.621 295.696
80 afios y mas 98.069 318.915 416.984
Total residentes en domicilios particulares 314.024 634.552 948.576
Personas residentes en centros
Todas las edades 68459 148404 216863
TOTAL 382.483 782.956 1.165.439

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones

de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracidn propia.

7.2.3.2 Elementos principales de coste y su cuantificacion

Bienes o servicios consumidos especificamente por motivos de discapacidad

Prétesis y ortesis: En el caso de protesis para sustitucion de articulaciones, partes de
miembros o miembros completos, segin un reciente estudio elaborado por el CERMI
(2009), las prestaciones del Sistema Nacional de Salud cubren como promedio el 62%
del coste total de los elementos, con gran variabilidad en base a tipo de producto y
materiales aunque en general los elementos realizados en materiales mas avanzados,
como titanio o carbono, no suelen estar cubiertas.
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Utilizando como ejemplo los miembros inferiores, el coste de este tipo de elementos
varia desde 134 euros para una protesis sustitutiva de pie, hasta mas de 5.000 euros
para algunas prétesis de rodilla, para una duracién media de unos 10 afios:

Tabla33. Datos de importe y prestacion SNS en prétesis de miembros inferiores
Descripcion Prestacion SNS  PVP final

Prétesis de desarticulacion de rodilla -ESTRUCTURAS

Estructura exoesquelética 465,9 | 1.306,64
Estructura endoesquelética - ACERO 919,55 | 1.306,64
Estructura endoesquelética - TITANIO NO INCLUIDA | 1.651,54
Estructura endoesquelética - CARBONO NO INCLUIDA | 1.651,54
Protesis desarticulacion de cadera - ESTRUCTURAS

Estructura exdoesquelética 961,62 1.415,61
Estructura endoesquelética - ACERO 1.562,63 | 1.887,48
Estructura endoesquelética - TITANIO NO INCLUIDA | 2.948,92
Pie protesico sistema exoesqueletico

Pie Sach nifo 312,83
Pie dindmico nifio 310,83
Pie Sach caballero - 134,87 317,09
Pie Sach sefiora - 134,87 317,09
Pie Sach ligero Pedilan - 147,13 455,79
Pie dindmico 10mm. 455,79
Pie articulado 217,63 358,91
Pie Sach, con dedos- ACERO 328,54
Pie Sach ligero — ACERO 147,13 364,70
Pie articulado- ACERO 214,56 488,20
Pie articulado ligero — ACERO 419,19
Pié dinamico- ACERO 455,79
Pie Sach con dedos - TITANIO NO INCLUIDO 360,53
Pie Sach ligero - TITANIO NO INCLUIDO 396,70
Pie articulado - TITANIO NO INCLUIDO 728,96
Pie articulado ligero - TITANIO NO INCLUIDO 659,95
Pié dindamico caballero - TITANIO NO INCLUIDO 825,85
Pie Sach . con dedos - ALUMINIO NO INCLUIDO 360,53
Pie Sach ligero - ALUMINIO NO INCLUIDO 396,70
Pie articulado - ALUMINIO NO INCLUIDO 650,74
Pie articulado ligero - ALUMINIO NO INCLUIDO 581,72
Pié dinamico - ALUMINIO NO INCLUIDO 747,63
Rotadores - ACERO

Adaptador de torsion 637,88
Adaptador de torsidn con tubo 575,10
Adaptador de torsion 568,80
Adaptador con giro - 787,76
Adaptador de torsion -- TITANIO NO INCLUIDO 637,88
Articulacion de rodilla - sistema endoesqueletico

Rodilla modular para desarticulacién policéntrica con bloqueo- ACERO 527,21 | 1.422,03
Rodilla modular para desarticulacién policéntrica con impulsor mecanico- ACERO 993,11 | 1.262,97
Rodilla modular monocéntrica- ACERO 377,01 502,49
Rodilla modular monocéntrica con bloqueo- ACERO 377,01 598,87
Rodilla modular monocéntrica con freno e impulsor- ACERO 355,56 548,37
Rodilla modular monocéntrica con impulsor mecanico incorporado- ACERO 386,21 502,49
Rodilla modular monocéntrica con impulsor modular- ACERO 1.393,60
Rodilla policéntrica con impulsor incorporado- ACERO 773,50
Rodilla modular para desarticulacién policéntrica con bloqueo-- TITANIO NO INCLUIDO | 1.984,52
Rodilla modular para desarticulacién policéntrica con impulsor mecanico-- TITANIO NO INCLUIDO | 1.855,78
Rodilla modular monocéntrica con bloqueo-- TITANIO NO INCLUIDO | 1.001,92
Rodilla modular monocéntrica con freno e impulsor-- TITANIO NO INCLUIDO | 1.393,60
Rodilla modular monocéntrica con impulsor mecénico incorporado-- TITANIO NO INCLUIDO | 1.393,60
Rodilla policéntrica con impulsor incorporado-- TITANIO NO INCLUIDO | 1.534,98
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Descripcion Prestacion SNS PVP final
Rodilla modular nifio -- ALUMINIO NO INCLUIDO | 1.084,19
Rodilla modular con bloqueo nifio- ALUMINIO NO INCLUIDO | 1.278,69
Rodilla modular policéntrica con rotacion integrada- ALUMINIO NO INCLUIDO | 1.705,61
Rodilla modular ligera para desarticulacién- ALUMINIO NO INCLUIDO | 3.006,97
Rodilla modular ligera monocéntrica con bloqueo -- ALUMINIO NO INCLUIDO | 1.208,54
Articulacion de rodilla - sistema endoesqueletico - HIDRAULICA
Rodilla modular policéntrica control fase impulsidn, union desarticulacion rodilla NO INCLUIDO | 5.389,72
Rodilla modular policéntrica con control fase impulsién - 3R60 NO INCLUIDO | 5.389,72
Rodilla modular monocéntrica con control hidraulico rotativo - 3R80 2.704,55 | 4.327,05
Rodilla modular ligera monocéntrica con control hidraulico fase de impulsion - 3R46 NO INCLUIDO | 3.244,66
Rodilla electrénica con microprocesador de ajuste automatico a cada paciente NO INCLUIDO | 23.540,00
Rodilla Gaitmaster con hidraulico MAUSCH NO INCLUIDO | 5.649,60
Total Kneg 2000 Hidraulica NO INCLUIDO | 3.481,06
Articulacion de cadera - sistema endoesquelético - ACERO
Articulacion modular cadera monocéntrica con bloqueo - 7E5 435,25 909,50
Articulacion modular cadera monocéntrica con dispositivo de extension - 7E4 367,82 686,99
Articulacion de cadera - sistema endoesquelético - TITANIO
Articulacion modular cadera monocéntrica con dispositivo interior de extensién - 7E7 NO INCLUIDO | 2.140,00
Articulacion modular de cadera nifio - 7E8 NO INCLUIDO | 1.376,18

Fuente: CERMI, Actualizacion de la cartera de servicios de prestacion ortoprotésica.
solicitud del MSPS, 2009

Informe del CERMI a

Ademas del coste directo, en muchos casos las personas con discapacidad y sus
familias han de incurrir en otros costes asociados a la adquisicién de las proétesis y
ortesis, como los derivados de la necesidad de tener que desplazarse hasta otra ciudad
para que los atienda un especialista idoneo. El mecanismo de reembolso de los gastos
les obliga, por otra parte, a adelantar el coste total de los elementos ortoprotésicos, lo

gue en ocasiones puede resultar dificil.

El precio de las plantillas que necesita mi hija no es mucho: cada 6
meses hay que reformdrselas, y son unos 120 euros por el par de
plantillas. Pero el coste que eso supone puede ser mucho mayor, pues
depende de encontrar el especialista adecuado y de donde esté.
Nosotros, en principio nos teniamos que ir a Barcelona porque la
Unica persona que conociamos que hacia el tipo de plantillas que
necesitaba nuestra hija estaba en Barcelona. Por lo tanto, teniamos
que cogernos el avion, irnos a Barcelona, estar en un hotel o en casa
de unos amigos, dependiendo, y pagar todo el tratamiento. Menos
mal que nos lo hacia en un dia. Después de esto hemos encontrado
otro poddlogo que, aunque es de Barcelona, viene aqui'y asi nos
ahorramos el avion. Asi que depende de con quién topes o quién sea.
Al principio para nosotros fue terriblemente costoso. Esta es la
ventaja de la Asociacion, nosotros todos los descubrimientos que
vamos aportando, conocimientos personales que vamos adquiriendo,
lo vamos comunicando a la Asociacion.

MA. Mujer, madre de una joven de 24 afios con sindrome de Apert

La ultima operacion que le hicieron fue en el pie. Lleva una especie de
zapato tobillero. Tuvieron que comprarlo y pasarle después la factura
a la Seguridad Social. Le pagaron la mitad pero, de ahi hasta que te
dan el dinero, si los padres no tuvieran posibilidad econémica, yo creo
que gente como ella no podria sobrevivir.
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M.A. Mujer, madre de una joven de 24 afios con sindrome de Apert

Asistencia Personal: En el caso de personas con movilidad reducida con grandes
necesidades de apoyo que no estan institucionalizadas, se necesitan servicios de
Asistencia Personal. El tipo y extension de este servicio esta en relacion con la
severidad de la discapacidad y el estilo de vida que la persona desarrolla en su vida
diaria (cuando hay insercidn laboral y un alto nivel de participaciéon social, la necesidad
de Asistencia Personal es mayor). Cuando existen suficientes recursos econémicos
para pagarla o servicios establecidos que permiten el acceso a la Asistencia Personal,
esta puede ser prestada de forma profesional; en caso contrario, los apoyos son
prestados por otros miembros del hogar.

La intensidad del servicio de Asistencia Personal es muy variable en funcién del perfil y
de las circunstancias de la persona. A los efectos del cdlculo del coste que puede
suponer para las personas con discapacidad que necesitan utilizar este servicio, puede
cifrase en una banda que oscila entre un minimo de 2 hasta un maximo de 11 horas
diarias. En este ultimo caso, implicaria al menos dos profesionales a jornada completa,
con un coste de hasta 44.000 euros anuales. Aunque existen algunos programas y
prestaciones que subvencionan parte de estos gastos, normalmente el usuario debe
afrontar a sus propias expensas el coste de una parte importante de la asistencia
personal que recibe.

En mi caso el principal coste es el de la asistencia personal. Soy una
persona con movilidad reducida, con tetraplejia alta, y tengo una
autonomia personal escasa para las actividades de la vida diaria
como vestirme, el aseo, y la asistencia para algunas actividades
puntuales. Incluso para la comida en parte, porque lo que se pincha lo
tomo por mi cuenta, pero lo de cuchara se me cae y necesito que me
lo den.

L.M. Varén con tetraplejia, 42 ainos

Ayudas técnicas: En el caso de necesidad de ayudas técnicas para desplazamientos, ya
sea dentro o fuera del hogar, o para las transferencias corporales (paso de la cama a la
silla y viceversa, paso de la silla a la camilla de bafo, etc.), serd preciso utilizar
elementos ortoprotésicos para los que el Sistema Nacional de Salud puede cubrir hasta
el 100% del importe. En el caso de elementos relacionados con la movilidad y
transferencia, como camas, gruas y sillas de ruedas, el catidlogo de prestaciones
ortoprotésicas fija sus criterios en base a diagndsticos médicos y no a condiciones
funcionales, por lo que personas con patologias de origen diferentes que tienen
iguales necesidades en las actividades de la vida diaria, pueden contar con
prestaciones distintas.

El coste medio de estos elementos es muy variable. A continuacion se ofrecen algunos
ejemplos:

0 Silla de Ruedas: tiene un coste variable entre 350 euros (silla plegable) y 5.500
euros (silla con motor eléctrico) dependiendo de su configuracion. En algunos
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casos especiales (sillas con molde) el precio puede llegar hasta los 9.000 euros.
Su periodo de vida util es de entre 3 y 5 afios.

0 Grua domiciliaria: Su coste, segun los modelos, oscila entre 800 y 1.000 euros.
Su vida util es de unos 10 afios.

0 Cama articulada: tiene un coste comprendido entre 500 y 1.000 euros. Su vida
util es de unos 10 aiios.

En el colectivo con el que nosotros trabajamos, el de pardlisis
cerebral, el tema de ayudas técnicas ya os podéis imaginar. La
principal es la silla de ruedas. Como ya os he dicho, excepto 3 o0 4 que
deambulan, aunque no andan perfectamente, la silla de ruedas es su
vehiculo, su medio de transporte, e incluso su medio de comunicacion
porque ahi le ponemos a veces todos los tableros de comunicacion y
demds. Con lo cual, el tema de la silla, desde luego si la propia
persona tiene alguna capacidad para poderla manejar, con la boca,
con la cabeza, intentamos que siempre sean sillas rdpidas lo que las
encarece mds. Y ademds puede ser necesario que sea una silla de
molde, porque no vale cualquier silla, tienen que tener una posicion
determinada para que no se deformen mds, para prevenir la
mortalidad, o sea, que ya no es una cuestion de estética. La estética
nos da igual. No es lo mismo un nifio que tiene una malformacion
tremenda que tiene que ir con un molde en la silla, que ya solo el
molde vale un dineral. Podemos irnos desde 3.000 euros, que es lo
minimo, hasta 8.000 o 9.000 euros. Y la silla no le vale para toda la
vida, porque los nifios crecen, porque cambian o se deforman, con lo
cual 3 0 4 afios es lo mds que suele durar una silla. Y es lo que yo
decia, de eso qué se subvenciona y se paga, pues ni la tercera parte.

O. Mujer. Trabajadora Social y directora de un Centro de Dia para personas con
paralisis cerebral gravemente afectadas

Si nos cefiimos a lo que concede el catdlogo ortoprotésico de esta
Comunidad, a una persona que pueda necesitar una silla de ruedas
manual el catdlogo le da la bdsica, que es la hospitalaria, y le puede
conceder unos 400 o 500 euros. Sin embargo, todos sabemos de
aquella persona que tiene su vehiculo y tiene que desplazarse con su
silla de ruedas manual, con una silla hospitalaria no va a ninguna
parte. Normalmente una silla de ruedas manual que sea un poco mds
ligera, mds activa y con la que la persona se pueda mover un poco
mejor, puede costar unos 3.000 euros. Simplemente, el tener que
comprarse esta silla de ruedas para desplazarse dia a dia, ya es un
coste afadido.

Y. Mujer. Trabajadora social en un programa de apoyo a la vida independiente

Las personas con dificultades para la manipulacion de objetos por pérdida de fuerza o
de movilidad en los miembros superiores necesitan adaptaciones de distinto tipo (por
ejemplo, ratones de bola o “track-balls” para el manejo del ordenador, atriles para
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lectura, teclados especiales, programas de dictado y de control por voz, teléfonos
especiales, dispositivos apuntadores, etc. El precio de estas adaptaciones es variado.

Adaptaciones de la vivienda: También puede ser necesario realizar obras de
adaptacién de la vivienda. En el caso de viviendas de entorno adaptado (accesos,
portal, ascensor, etc.) se pueden precisar pequefias obras de adaptacion de estancias,
pasos o anchos de puertas, con costes de unos 900 euros como minimo. A efectos del
calculo de la repercusién anual de este coste, hemos estimado un periodo de
amortizacion de 15 afos.

Puede ocurrir que por causa de una discapacidad sobrevenida, sea preciso realizar una
adaptacion de gran calado, incluyendo obras tanto en el interior de la vivienda como
en los accesos, o incluso el cambio de vivienda, con una repercusiéon muy elevada en el
presupuesto familiar.

Tratamientos y otros gastos médicos: Las personas con discapacidades de la movilidad
suelen precisar de forma sistematica servicios de rehabilitaciéon, ademas de la
rehabilitacion especifica que puedan necesitar en periodos o fases agudas. El coste de
estos tratamientos es de unos 40 euros por sesidon, para una media de entre una a
ocho sesiones mensuales.

Voy al gimnasio de ASPAYM porque me lleva el asistente personal.
Hubo otra época en la que hubiera tenido que ir en taxi, pues no
podia ir de otro modo, y no fui. Y cada 20 dias viene el acupuntor a
casa. Yo no sé si eso es rehabilitacion o no, pero a mi me viene muy
bien y la verdad, me ayuda a estar en forma. Me preguntaban esta
mafana si me he resfriado y la verdad es que en estos ultimos tres
afios recuerdo haber tenido ningun resfriado ni nada.

L.M. Varén con tetraplejia, 42 ainos

En algunos casos, puede ser necesario utilizar material de incontinencia y otros
consumibles sanitarios, como el material para sondajes, los colectores de orina, etc.,
gue no siempre estan cubiertos por el Sistema Publico de Salud.

Muchas de las personas que participan en nuestro programa tienen
una pension de gran invalidez, y los medicamentos que necesitan
estdn financiados integramente por la Seguridad Social. Pero para
sondajes, colectores y otras cuestiones que puedan necesitar, que
también son de indole médica, para eso no tienen subvencion.

Y. Mujer. Trabajadora social en un programa de apoyo a la vida independiente

Bienes o servicios consumidos en diferente cuantia en comparacion con la poblacién
general

Transporte: Usualmente, la accesibilidad del transporte publico es limitada, no tanto
por su existencia formal, como por su funcionamiento real. La mejora de la
accesibilidad de la infraestructura de las lineas de transporte (andenes, paradas,
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estaciones) ha sido acometida en los Ultimos afios por fases, al igual que la mejora de
las condiciones de accesibilidad de los vehiculos. Ello implica que se reducen mucho las
posibilidades de un uso eficiente del transporte publico, sobre todo cuando es preciso
realizar trasbordos o combinaciones de diferentes medios para hacer trayectos.

Para mi el transporte publico es dificil porque tengo poco equilibrio
por mi nivel de lesidn y porque los transportes que hay son
complicados. En el metro con los transbordos estds muy
comprometido, y aunque sabes que en metro llegarias antes que en
coche y que te evitas las historias del aparcamiento, con los
transbordos no tienes oportunidad.

L.M. Vardn con tetraplejia, 42 afos

Todavia hay estaciones de metro que no estdn adaptadas, a lo mejor
no tienen ascensor. Y para una persona que necesita llegar a un sitio,
a lo mejor no puede acceder a la via publica. La tnica opcion que le
queda es ir en autobus y tardar un milenio, porque a lo mejor la
rampa del autobus no viene adaptada, o concertar un euro-taxi. Los
euro-taxis llegan con un recargo, segun nos comenta casi todo el
mundo, de entre 7 y 10 euros. Y ese es un recargo que cualquier otra
persona, cuando levanta la mano en Madrid para parar un taxi, no
tiene que pagar.

Y. Mujer. Trabajadora social en un programa de apoyo a la vida independiente

Como resultado, las personas con discapacidad no utilizan el transporte publico con
confianza, sobre todo en trayectos no conocidos, o con la asiduidad que seria posible.
Las alternativas en el caso de las personas con movilidad reducida son el taxi adaptado
(Euro-taxi) o el vehiculo privado adaptado.

El Euro-taxi resulta alrededor de un 30% mas caro que el taxi normal (aunque la tarifa
es la misma, al ser limitado el nimero de unidades disponibles y tener que encargarse
por teléfono, hay que pagar el trayecto que el taxi realiza para desplazarse hasta el
lugar donde el usuario inicia la carrera, que puede ser bastante prolongado) e implica
una espera mas larga.

Cuando quieres ir a algun sitio tienes que llamar para solicitar un
euro- taxi. Como te cobran desde que sale a recogerte y a veces estd
muy lejos de donde lo has solicitado, te puede llegar marcando ya
mds de 20 euros. Eso es una burrada.

L. Mujer. Asistente personal

La adaptacion de vehiculos implica dos tipos de coste: el derivado de la reduccion de
posibilidades de eleccion a determinados vehiculos que permiten adaptaciones, y la
adaptacion misma. El abanico es muy variado en funcidén de la severidad y las
caracteristicas de la discapacidad, desde pequefias adaptaciones cuyo costo puede ser
de unos 500 euros hasta adaptaciones mas complejas que pueden llegar a costar
9.000. El periodo de amortizacion de las adaptaciones (coincide con la vida util del
vehiculo) es de unos 10 afios. En la adquisicion de vehiculo privado, las personas con
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movilidad reducida pueden beneficiarse de descuentos en la matriculacién e IVA del
vehiculo, y en el impuesto de circulacién.

Las personas con grandes necesidades de apoyo precisan desplazarse acompanados
por un asistente personal, lo que incrementa los gastos de transporte (si se utiliza
transporte publico) y, en los desplazamientos a otras localidades, los gastos de
alojamiento y manutencion.

Hoteles: Las personas que necesitan hoteles adaptados tienen menos posibilidades de
eleccidn, lo que se traduce en un mayor coste, pues los hoteles con habitaciones
adaptadas disponibles son pocos y de gama mas alta.

Habitualmente los hoteles que tienen habitaciones accesibles son de
tres estrellas para arriba

LM. Vardn con tetraplejia, 42 anos

Las personas que quieren hacer una escapada, a veces nos preguntan
por hoteles. Y ocurre lo mismo, es muy dificil encontrar uno adaptado.
Cada vez hay mds, pero como digo, no al ritmo que debiera, ni estdn
las cosas como deberian, pero bueno se va avanzando. Pero para que
las personas elijan hotel muchas veces, a la categoria minima que
tienen que ir es a un hotel de 4 estrellas. Son los hoteles que tienen
habitaciones adaptadas, el bano adaptado, el acceso para que no
tenga barreras. Y normalmente en el hotel no estdn adaptadas todas
las habitaciones, suelen tener solo dos o tres, y dependiendo del
overbooking que pueda tener ese hotel puede que no quede ninguna
libre.

Y. Mujer. Trabajadora social en un programa de apoyo a la vida independiente.

Alimentacidn: La relativa falta de actividad fisica que imponen las restricciones de
movilidad hace que las personas con movilidad reducida, y especialmente las que van
en silla de ruedas, sean mas susceptibles de tener sobrepeso. Por ello, necesitan una
dieta equilibrada de productos de alta calidad, baja en grasa y rica en frutas y verduras.
También necesitan tomar agua embotellada o filtrada para evitar problemas de vejiga.

Ropa: Las personas con dificultades para manipular objetos tienen un mayor riesgo de
mancharse al beber o comer. Por eso necesitan disponer de mas ropa, y tienen que
lavarla mas a menudo, con lo que su desgaste es mayor, lo que incrementa el costo de
esta partida. Los costes en esta partida también se ven incrementados en el caso de
personas con problemas de incontinencia.

7.2.4 Personas con discapacidad intelectual
7.2.4.1 Perfil poblacional

De acuerdo con la EDAD 2008, en Espafia hay alrededor de 189 mil personas con
discapacidad intelectual, de las que unas 64 mil la tienen en grado severo o profundo.
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Una parte significativa de estas personas (35 mil en total, casi 17 mil con discapacidad

intelectual profunda o severa) viven en centros.

Tabla 34. EDAD 2008. Personas con discapacidad intelectual, por edad y sexo.

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 31.434 23.068 54.502
25 a 44 aios 38.692 24.603 63.295
45 a 64 afos 14.012 10.263 24.275
65 a 79 afos 5.491 3.071 8.562
80 afios y mas 704 2.275 2.979
Total residentes en domicilios particulares 90.333 63.280 153.613
Personas residentes en centros

Todas las edades 20.713 14.631 35.344
TOTAL 111.046 77.911 188.957

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones

de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracién propia.

Tabla 35. EDAD 2008. Personas con discapacidad intelectual severa y profunda, por edad y

sexo.

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 4.775 7.098 11.873
25 a 44 aios 12.658 8.097 20.755
45 a 64 afos 4.415 4.734 9.149
65 a 79 afos 1.624 1.845 3.469
80 afios y mas 596 1.177 1.773
Total residentes en domicilios particulares 24.068 22.951 47.019
Personas residentes en centros

Todas las edades 10.089 6.733 16.822
TOTAL 34.157 29.684 63.841

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracién propia.

El nimero de varones con discapacidad intelectual es mayor que el de mujeres.
Aungue ya existe un numero significativo de personas con discapacidad intelectual que
tienen 65 o mas aiios, las personas con este tipo de discapacidad son en su mayoria
jovenes: uno de cada tres tienen menos de 25 afios, y tres de cada cuatro menos de
45,

7.2.4.2 Elementos principales de coste y su cuantificacion

Segun la severidad de la discapacidad intelectual, pueden distinguirse distintos
perfiles, con necesidades de gasto adicional diferenciadas.

Las personas con discapacidad intelectual leve son parcialmente autéonomas para
realizar las actividades de la vida cotidiana, pero necesitan apoyo y supervision en
algunas de ellas. Viven con sus familias, desarrollan una vida activa y, en principio, no
tienen necesidades de apoyos especificos relacionados con la salud.
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Las personas con discapacidad intelectual moderada requieren ayuda y soporte de
otras personas para realizar la mayoria de las actividades de la vida diaria, por lo que la
dedicacién de la familia a su atencion suele ser mas extensa. Viven con sus familias y,
cuando son adultas, suelen pasar la jornada en Centros Ocupacionales o en Centros de
Dia. Tienen necesidades especificas en el ambito de la salud.

Las personas con discapacidad intelectual severa y profunda requieren atencién
continuada y tienen importantes necesidades en el ambito de la salud. Viven con sus
familias (en cuyo caso duelen pasar la jornada en un Centro de Dia) o en residencias.
Cuando residen en el hogar familiar, la familia asume una parte muy importante de la
atencién y de los cuidados. Cuando viven en residencias, la familia suele asumir el
cuidado y el apoyo que la persona requiere durante los fines de semana o en los
periodos vacaciones.

Bienes o servicios consumidos especificamente por motivos de discapacidad

Integracion escolar y otros servicios de inclusion: La integracion escolar y otros
servicios de inclusién, al igual que la atencién de la salud, no tienen coste econdmico
sobre el papel, pero obligan a las familias a emplear tiempo para conocer, defender y
reclamar el cumplimiento de derechos: reuniones, tramites, busquedas...

Tratamientos y apoyos complementarios al estudio: Logopedia, Fisioterapia, Apoyo
escolar. Su coste es de entre 60 y 160 euros mensuales, en la etapa infantil.

Hay nifios que no tienen suficiente con los tratamientos que les dan
en el colegio de educacion especial, y les tienes que buscar en muchos
casos fisioterapia, logopedia, natacion, etc. Ahi si que los costes se
disparan, porque son tratamientos muy caros y, que ademds no
puedes dejarlos. Quiero decir, no es como un nifio que va a natacion y
puede ir cuatro afios, luego se le pasa la aficion y ya no va. En
general, los tratamientos de estas personas son hasta la vida adulta,
porque son mds sedentarios y tienen que hacer algun tipo de deporte,
y necesitan fisioterapia para los huesos, para la musculacion, para
todo.

Hay costes que se disparan. El tema de la natacion puede estar
subvencionado en algunos sitios, pero en el momento en que
necesites a una persona (por ejemplo, mi hija necesita para natacion
que un fisio esté con ella, o como mucho que ese fisio esté para dos
nifios), ya en un grupo no la puedes meter. Y ahi empiezan los
problemas. Entonces te tienes que ir a algo privado, que estd en torno
a los 100 euros como minimo al mes, por una hora a la semana. Ahi
si, se producen unos costes altos. De hecho yo conozco a algunos
padres que su hija necesita fisioterapia, y no lo pueden llevar porque
econdmicamente no les alcanza.

L. Mujer, madre de una nifia con 12 aiios con sindrome de Angelman.
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Centro de atencidn para adultos: El coste que supone acudir diariamente a un Centro
Ocupacional o un Centro de Dia es de entre 60 y 200 euros al mes. Puede verse
reducido por reconocimiento de situacion de dependencia.

Respiro familiar: Las actividades de respiro familiar estan subvencionadas, en parte,
por el Estado, y gestionadas normalmente por las entidades asociativas del sector. Las
diferentes modalidades de gestién generan una elevada variabilidad en cuanto a la
cuantia a pagar por los beneficiarios de este servicio. El costo anual derivado de la
participacién en programas de respiro familiar puede oscilar entre 300 y 900 euros.

Medicaciéon: Dependiendo de los fdrmacos, puede suponer un coste de entre 20y 180
euros al mes.

Mi hijo toma medicacion todos los dias, toma medicacion diaria para
la epilepsia. No se decirte, pero a lo mejor al mes te cuesta 20 euros.

A. Mujer. Madre de un joven de 18 anos con discapacidad intelectual

Los que tienen la condicion de pensionistas los medicamentos los
tienen gratis, pero los hay que no. Y los que sus padres estdn en
MUFACE y no pertenecen al dmbito de la Seguridad Social, van a
pagar un 30% del precio de la medicacion toda su vida. Y nuestra
gente toma verdaderos cocteles, que los hay que toman entre 15y
20 pastillas diarias.

R. Varon. Responsable de una asociacion que presta servicios a personas con
discapacidad intelectual

Productos para la incontinencia: Las personas con discapacidad intelectual moderada,
severa y profunda necesitan a menudo productos para la incontinencia (pafales,
cremas, etc.). El gasto en esta partida supone, como media, unos 500 euros al afio.

Actividades de ocio: Es habitual que las personas con discapacidad intelectual
participen en programas de ocio organizados por entidades del sector, y tengan que
desembolsar una cantidad fija al mes en concepto de mantenimiento del servicio, que
oscila entre los 10 y los 30 euros mensuales. También suelen participar en estancias
vacacionales parcialmente subvencionadas, que suponen un gasto medio de unos 120
euros para un turno de 7 dias.

Tenemos un servicio de ocio. En este momento el servicio de ocio
tiene una cierta financiacion, la familia aporta una cantidad simbdlica
que en este momento lo que viene es a pagar los gastos que genera la

salida: la bebida, la entrada de cine o la entrada a la piscina. Nos

estamos planteando que no es suficiente, que las familias que
participan en el servicio de ocio tendrian aportar una cantidad mayor.
Es un servicio de ocio pequefiito. Se presta no todos los dias a toda la
gente, funciona un par de horas los jueves, un par de horas los viernes
y el sabado mafiana y tarde, ademds de en ocasiones excepcionales.
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Para los campamentos de verano también tenemos fuentes de
financiacion, pero no llegan, y lo que falta tenemos que
complementarlo con las aportaciones de las familias. El afio pasado
creo que la aportacion fue en torno a 350 euros por familia que
acudia con su hijo al campamento.

R. Varén. Responsable de una asociacion que presta servicios a personas con
discapacidad intelectual

Bienes o servicios consumidos en diferente cuantia en comparacion con la poblacién
general

Educacion: Las caracteristicas de los centros educativos especializados hacen que, aun
cuando estén concertados, se pueda incrementar el coste que han de asumir las
familias de los nifios con discapacidad intelectual.

Nuestro centro educativo es un centro concertado. Tiene una
configuracion un poco especial porque presta servicios a lo largo de
todo el ano. Permanece abierto en Navidad, Semana Santa y verano,
no atiende a calendario escolar y eso genera nuevos costes. En este
momento los usuarios estdn pagando 160 euros, incluyendo los
servicios complementarios, que son comedor y transporte, y que no
entran dentro de la gratuidad del centro concertado. Esa cuota
también se aplica a financiar algunas ratios mayores de personal, que
no estdn contempladas dentro del concierto, y la apertura del centro
en los periodos no lectivos. A esos 160 euros hay que sumarle otros
42 euros que son de lo que llamamos cuota de aportacion a la
construccion. No es propiamente una cuota por el uso del centro, sino
una cuota como miembro de la asociacion para inversiones, en
definitiva es para hacer frente a todos esos gastos, para amortizar los
créditos con los que se financiaron los centros para adultos y
residenciales que hemos ido abriendo y para disponer de liquidez para
poder afrontar nuevas inversiones.

E. Varon con discapacidad de la vision, 48 afios2

Ropa: Las personas con discapacidad intelectual moderada, severa y profunda
necesitan reponer la ropa con mayor frecuencia, por el desgaste derivado de la
incontinencia o de rasgaduras, lo que genera un coste adicional.

Coste de oportunidad para las familias

Los servicios de apoyo que necesitan las personas con discapacidad intelectual son
prestados mayoritariamente en el hogar, a cargo principalmente de la madre. En el
caso de las personas con discapacidad intelectual leve las horas de apoyo necesarias
son alrededor de 1.000 al afio. En el caso de las personas con discapacidad intelectual
moderada, unas 2.500, y en el caso de las personas con discapacidad intelectual
profunda y severa pueden superar las 6.000 (FEAPS, 2008).
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Esto supone un alto coste de oportunidad en familias, y una importante sobrecarga
para los familiares que asumen los cuidados, la atencion y la provision de apoyos a las
personas con discapacidad intelectual.

Yo me tenia que dedicar en cuerpo y alma a él.

A. Mujer. Madre de un joven de 18 anos con discapacidad intelectual

Llega un momento en que estds para todo. Ya no solo es que tengas a
tu hijo con discapacidad, sino que para cualquier problema o historia
que surja en la familia, siempre estds por el medio. Y es que cuentan

contigo siempre, piensan que como estds mds tiempo en casa y mds
tiempo con tu hijo con discapacidad, tienes mds tiempo para todo. Es
una cosas rarisima: Como le dedicas tanto tiempo a tu hijo parece
que tu no tienes vida. Parece que dijera: “Como ya no vive y no sale,
vamos a cargarla un poco mds”.

A. Mujer. Madre de un joven de 18 aiios con discapacidad intelectual

Cuando los nifios son pequefios estamos todos metidos en el mismo
saco. Pero los nifios de los demds crecen, y el tuyo crece fisicamente
pero mentalmente no, con lo cual, te vas quedando tu y tu nifio. Es
como si estuviéramos os sentados en el parque y la gente fuera
desapareciendo y fuera llegando otra nueva, tu y tu hijo siempre alli,
mientras los demds crecen y se van.

A. Mujer. Madre de un joven de 18 afos con discapacidad intelectual

7.2.5 Personas con discapacidad a consecuencia de enfermedad mental,
trastornos mentales y demencias

7.2.5.1 Perfil poblacional

El nimero de personas con discapacidad a consecuencia de demencias, enfermedad
mental y otros trastornos mentales, segun la EDAD 2008, supera las 705 mil. Dentro
de este grupo de personas con discapacidad, los varones son mayoria hasta los 44
afos, la proporcién de ambos sexos esta equilibrada entre los 45 y los 64 afios, y hay
un fuerte predominio de mujeres por encima de los 65 afios. Dos de cada tres
personas con discapacidad a consecuencia de demencias, enfermedad mental y otros
trastornos mentales superan los 65 afios de edad.
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Tabla36. EDAD 2008. Personas con discapacidad a consecuencia de demencias,
enfermedad mental y otros trastornos mentales, por edad y sexo.

Varones Mujeres Total

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 19.749 5.363 25.112
25 a 44 aios 50.778 24.642 75.420
45 a 64 afos 43.858 44.588 88.446
65 a 79 afos 53.509 91.069 144.578
80 afios y mas 55.204 189.838 245.042
Total residentes en domicilios particulares 223.098 355.500 578.598
Personas residentes en centros

Todas las edades 37.633 89.282 126.915
TOTAL 260.731 444.782 705.513

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracién propia.

Dentro de este grupo podemos distinguir dos colectivos claramente diferenciados, por
una parte el constituido por las personas cuya discapacidad estd originada por
enfermedad mental y otros trastornos mentales, y por otro las personas con
discapacidad a consecuencia de demencias.

Enfermedad mental y otros trastornos mentales

La EDAD 2008 estima en 168 mil el nimero de personas con discapacidad a
consecuencia de enfermedad mental (alteraciones mentales graves con una duracidn
superior a dos afios cuyas consecuencias dificultan o impiden el desarrollo de
capacidades funcionales en aspectos bdsicos de la vida, afectando al area familiar,
social y laboral y que requieren, por ello, atencién psiquidtrica y social; se incluyen la
esquizofrenia y otros trastornos esquizoides, los trastornos de tipo paranoico y los
trastornos afectivos). La mayoria de estas personas tienen entre 25 y 64 afos de edad
y hay un ligero predominio global de varones. La proporcidon de varones es muy alta en
las edades jovenes y disminuye con la edad, pasando las mujeres a ser mayoria a partir
de los 45 afos.

Estudio sobre el agravio comparativo econémico que ocasiona la discapacidad 102



Tabla 37. EDAD 2008. Personas con discapacidad a consecuencia de enfermedad mental,

por edad y sexo.

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 5.761 1.136 6.897
25 a 44 aios 33.019 18.010 51.029
45 a 64 afos 25.379 26.461 51.840
65 a 79 anos 7.737 14.647 22.384
80 afios y mas 2.489 9.619 12.108
Total residentes en domicilios particulares 74.385 69.873 144.258
Personas residentes en centros

Todas las edades 12.126 11.548 23.674
TOTAL 86.511 81.421 167.932

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracién propia.

Por otra parte, la EDAD 2008 estima en 134.000 el numero de personas con
discapacidad a consecuencia de otros trastornos mentales (deficiencias de las
funciones mentales generales y especificas que tienen su origen en trastornos
mentales organicos, como por ejemplo una psicosis alcohdlica, trastornos del espectro
autista, trastornos generalizados del desarrollo, fobias, obsesiones, trastornos
somaticos, hipocondrias, trastornos del animo, trastornos de ansiedad, trastornos
adaptativos y somatomorfos, trastorno de la personalidad, etc.). Este tipo de
discapacidad, que estd presente en todas las edades, afecta mas a los varones que a
las mujeres en las edades jévenes.

Tabla38. EDAD 2008. Personas con discapacidad a consecuencia de otros trastornos
mentales, por edad y sexo.

Varones Mujeres Total

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 13.827 4.227 18.054
25 a 44 aios 17.330 8.017 25.347
45 a 64 aios 15.537 14.285 29.822
65 a 79 afos 12.852 16.433 29.285
80 afios y mas 5.339 15.191 20.530
Total residentes en domicilios particulares 64.885 58.153 123.038
Personas residentes en centros

Todas las edades 5.222 5.549 10.771
TOTAL 70.107 63.702 133.809

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracién propia.

En Espafia se calcula que un 15% de la poblacién podria padecer algun tipo de
trastorno mental a lo largo de su vida. Aunque en la mayoria de los casos son
trastornos leves y transitorios, hay alrededor de un 1% de la poblacidn con
enfermedad mental grave y crénica (unas 440.000 personas). Aproximadamente la
mitad de estas personas pueden tener un alto grado de discapacidad.
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Las enfermedades mentales destacadas por la OMS por su mayor incidencia son la
depresidn unipolar, la enfermedad bipolar, la esquizofrenia, la epilepsia, el abuso de
alcohol y otras sustancias, el estrés postraumatico, el insomnio, los trastornos obsesivo
compulsivos y los trastornos del pdanico.

La aparicion cada vez mds temprana de algunos trastornos mentales (trastorno bipolar,
esquizofrenia, depresiones, anorexia y bulimia), la creciente incidencia del estrés y el
incremento de las demencias asociado al envejecimiento de la poblacién hacen que la
prevalencia de las discapacidades debidas a enfermedades y trastornos mentales esté
incrementandose significativamente en Espaia.

Demencias

La EDAD 2008 estima en algo mas de 418.000 el nimero de personas con discapacidad
a consecuencia de demencias. Tres de cada cuatro personas con discapacidad a
consecuencia de demencias son mujeres. El 97% de las personas con demencias que
residen en domicilios particulares tienen 65 o mas afios, y tres de cada cuatro han
cumplido los 80 anos de edad. Aunque no se dispone del desglose por edad de las
personas con demencias internadas en centros, con toda seguridad la mayoria son
personas de edad bastante avanzada.

Tabla 39. EDAD 2008. Personas con discapacidad a consecuencia de demencias, por edad y
sexo.
‘ Varones Mujeres Total
Personas residentes en domicilios particulares
Menos de 25 afios 161 0 161
25 a 44 aios 429 106 535
45 a 64 afios 4.441 4.418 8.859
65 a 79 anos 34.219 64.537 98.756
80 afios y mas 48.030 168.056 216.086
Total residentes en domicilios particulares 87.280 237.117 324.397
Personas residentes en centros
Todas las edades 20.929 72.975 93.904
TOTAL 108.209 310.092 418.301

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracidn propia.

Globalmente, la forma mas frecuente de demencia es la enfermedad de Alzheimer,
gue constituye un 50 a 60% de los casos de demencia en los paises occidentales. El
segundo tipo mas frecuente es la demencia vascular, que alcanza de un 15 a un 30% de
todos los casos.

La demencia es esencialmente una enfermedad asociada al envejecimiento. Su
prevalencia se duplica aproximadamente cada cinco afios a partir de los 65. Afecta por
igual a hombres y a mujeres, si bien la enfermedad de Alzheimer es mas frecuente en
mujeres y la demencia vascular en varones. No obstante, debido a que hay muchas
mas mujeres que varones de edad avanzada, el nimero de mujeres con demencia es
mucho mayor.
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7.2.5.2 Elementos principales de coste y su cuantificacion

Bienes o servicios consumidos especificamente por motivos de discapacidad

Atencion especializada: Una de las principales partidas de gasto adicional en el caso de
las personas con discapacidad a consecuencia de enfermedad mental o trastornos
mentales es la atencion psiquiatria o psicoldgica especializada a lo largo de la vida, con
un coste entre 700 y 2.100 euros al aio.

Los servicios publicos de neuropsiquiatria le recetaron el Lexatin y
nada mds. Y uno piensa que un médico privado te va a atender mejor
y fuimos a un psiquiatra bastante conocido. Era una persona atenta,
agradable, y lo veiamos como un gasto adecuado, pero supuso un
gasto, que ya sabes que los psiquiatras cobran caro.

F. Varon. Padre de un hombre de 46 aitos con enfermedad mental

Gastos médicos: La medicacion esta, normalmente, cubierta por el Sistema Nacional
de Salud. Sin embargo, las personas con discapacidad a consecuencia de enfermedad
mental y trastornos mentales han de afrontar gastos médicos adicionales, por ejemplo
en atencidn dental, porque presentan una mayor prevalencia de problemas dentales.

Algunos casos han tenido problemas con la dentadura, porque por un
lado, a veces las medicaciones la pueden estropear y otras veces no
se cuidan, pero ahi si que ha habido gastos extraordinarios. Conozco
un caso en el que han tenido que gastarse mucho dinero.

F. Varon. Padre de un hombre de 46 aiios con enfermedad mental

Estancias en residencias: En algunos casos, las personas con enfermedad mental han
de ingresar en residencias, en fases en las que necesitan mayores apoyos o por las
circunstancias familiares. El costo de la estancia en residencias privadas u otros
servicios de alojamiento temporal oscila entre los 70 a 150 euros diarios.

Los motivos por los que se ingresa en una residencia privada pueden
ser varios. Por un lado que la red asistencial estd incompleta: tienes el
hospital para las fases agudas, donde estdn dos o tres semanas, la
residencia ambulatoria, la unidad de convalecencia, de rehabilitacion
y el Centro de Rehabilitacion Psico-Social. Pero hay enfermos que
necesitan mds, porque por su situacion y por la de su familia,
necesitan un apoyo mayor, por su dificultad, por la educacion que han
recibido, por lo que sea, porque ya sabes que influyen muchos
factores. Lo que dice Ortega “yo soy yo y mi circunstancia”, no es lo
mismo el nifio que nace en una familia organizada, desahogada, con
buen ambiente, que el que nace en un hogar desestructurado, con los
padres alcohdlicos. El sequndo chico, con la misma enfermedad que el
primero, tiene un prondstico es peor. Lo que pasa es que todos no
pueden pagar la residencia privada, pues cuesta por lo menos entre
70y 100 euros diarios. Incluso tal vez mds porque depende de la

clase, porque luego entra la cosa digamos, hotelera. Estd la asistencia

Estudio sobre el agravio comparativo econémico que ocasiona la discapacidad 105



meédica que es lo fundamental, y ademds entra también que no es lo
mismo una que sea mds sencilla o otra que esté a todo lujo, con
jardines, etc., y todo eso cuesta.

F. Vardon. Padre de un hombre de 46 aiios con enfermedad mental

La necesidad de ingreso en residencia se da también, y en mayor medida, en el caso de
personas con demencias. A diferencia de lo que ocurre en el caso de la enfermedad
mental, para las personas con demencias derivadas del envejecimiento si existe una
amplia red de recursos publicos o concertados, cuyo régimen econdmico es de copago,
variable en funcion de los ingresos de la persona. No obstante, debido a la escasez
relativa de recursos publicos, en bastantes casos se opta por el ingreso en una
residencia privada, cuyo costo es superior.

Cuidados domiciliarios: En el caso de las personas con discapacidad a consecuencia de
demencias que residen en sus domicilios, suele ser necesaria la contratacién de
cuidados profesionales, porque la alta intensidad de la atencién que necesitan
desborda las posibilidades de los cuidados familiares. El coste depende de las horas de
atencién contratadas, y puede oscilar entre 800 y 2.500 euros mensuales.

Tramites y defensa legal: En ocasiones las personas con enfermedad mental se ven
envueltas en problemas legales como consecuencia de conductas disruptivas en fases
de crisis o descompensacion (denuncias por agresiones, multas por desacato a la
autoridad, etc.), lo que hace necesario afrontar gastos de defensa legal y en concepto
de informes médicos y peritaciones. También es necesario aportar informes
psiquiatricos y psicolégicos para solicitar ayudas econdmicas y justificar determinados
gastos. Aunque los psiquiatras y psicélogos del Sistema Nacional de Salud tienen la
obligacion de hacer estos informes, pueden demorarse bastante tiempo, y
frecuentemente se recurre a solicitar estos informes a profesionales privados. El gasto
derivado de la emision de informes profesionales, peritaciones y asistencia legal es
variable, y segun los casos puede oscilar entre 1.000 y 3.500 euros anuales.

Bienes o servicios consumidos en diferente cuantia en comparacion con la poblacién
general

Las conductas disruptivas o disfuncionales que a veces pueden presentarse en
personas con enfermedad mental y trastornos mentales son una fuente de gasto para
el hogar, porque pueden ocasionar destruccién de bienes u obligan, para prevenir sus
efectos, a realizar inversiones adicionales (cerraduras en determinadas habitaciones de
la casa, enrejado de ventanas, etc.). Esta partida de gasto es irregular y muy variable.

Tal vez esto sea mds esporddico, pero en las crisis puede empezar a
romper mobiliario, o cosas de esas.

Nuestro hijo tuvo una época en que nos daba sefiales de quererse
suicidar. Temiamos mucho en casa por los balcones. Entonces,
pusimos cerraduras en ventanas y balcones. Eso costé un dinero.
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Hubo otra época en que yo no se si estaba buscando empleo o qué
buscaba, y telefoneaba a lo mejor a Ecuador. Por esto tuvimos que
cerrar el teléfono: como el teléfono estaba en el salon, cerramos la

puerta del salén y asi no entraba a por el teléfono.

F. Vardon. Padre de un hombre de 46 aiios con enfermedad mental

Elementos no dinerarios (coste de oportunidad)

Las necesidades de atencidn y supervisidon asociadas a las discapacidades derivadas de
demencias, enfermedad mental y otros trastornos mentales suponen un importante
coste de oportunidad para los demas miembros de la familia.

7.2.6 Personas con discapacidad por enfermedad organica, genética o de baja
prevalencia

7.2.6.1 Perfil poblacional

Existe una considerable poblacién con discapacidad relacionada con patologias
organicas, genéticas, algunas de las cuales son conocidas como Enfermedades Raras o
de baja prevalencia.

La EDAD 2008 cifra en algo mas de 600.000 el nimero de personas con discapacidad a
consecuencia de deficiencias viscerales. En este grupo se encuentran las deficiencias
de los aparatos respiratorio, cardiovascular, digestivo y genitourinario, del sistema
endocrino-metabdlico, del sistema hematopoyético y del sistema inmunitario.

Tabla 40. EDAD 2008. Personas con discapacidad a consecuencia de deficiencias viscerales,
por edad y sexo.

Varones Mujeres

Personas residentes en domicilios particulares

Menos de 25 afios 17.254 10.438 27.692
25 a 44 aios 12.799 14.142 26.941
45 a 64 afos 62.934 69.285 132.219
65 a 79 afnos 95.096 136.409 231.505
80 afios y mas 56.318 121.953 178.271
Total residentes en domicilios particulares 232.144 344.416 576.560
Personas residentes en centros

Todas las edades 10.222 16.443 26.665
TOTAL 242.366 360.859 603.225

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia, EDAD 2008. Elaboracidn propia.

Se considera Enfermedad Rara la que tiene una incidencia en la poblacién menor a 5
por 10.000. En Espaiia, serian aquellas enfermedades que afectan a menos de 20.000
personas para una patologia en concreto.
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En la actualidad hay catalogadas mas de 6.000 patologias consideradas como
enfermedades raras y dentro de cada una de ellas existe una gran diversidad de
manifestaciones. Se estima que estas enfermedades, en conjunto, afectan a entre el 6
y el 8 por ciento de la poblacién total, lo que, para Espafia, supone una cifra de entre
2,6 y 3,5 millones de afectados. La cifra de personas con discapacidad a consecuencia
de este tipo de enfermedades es, obviamente, mucho menor, pues aunque la afeccién
puede ser visible desde el nacimiento o en la nifiez (por ejemplo, en el caso de la
amiotrofia espinal infantil, la neurofibromatosis, la osteogénesis imperfecta, las
enfermedades lisosomales, las acondroplasia y el sindrome de Rett), en muchos casos
las enfermedades no aparecen hasta la madurez (como la enfermedad de Huntington,
la enfermedad de Crohn, la enfermedad de Charcot-Marie-Tooth o la esclerosis lateral
amiotrdfica), y las secuelas discapacitantes no se manifiestan en las primeras etapas de
evolucidn de la enfermedad.

Un 80% de las enfermedades raras tiene un origen genético identificado. Las otras
causas pueden ser infecciosas (bacterianas o virales), alérgicas, degenerativas o
proliferativas. Las enfermedades raras presentan una amplia diversidad de
alteraciones y sintomas que varian no soélo de una enfermedad a otra sino también de
un paciente a otro que sufre la misma enfermedad en diversidad de grado de afeccién
y de evolucioén.

Segun un estudio reciente sobre la situacidén de las personas con enfermedades raras
en Espafia (Huete y Diaz, 2009), casi la mitad de las personas que formaban la muestra
del estudio estaban insatisfechas, en lineas generales, con la atencién sanitaria
recibida, principalmente por el desconocimiento de la enfermedad por parte de los
profesionales sanitarios, por la inadecuacién de los tratamientos prescritos, por la
descoordinacién entre servicios sanitarios y entre administraciones o por los
desplazamientos que han tenido que realizar para recibir el tratamiento que
necesitaban.

Aparte de las circunstancias especificas de cada alteracidén, las personas que padecen
enfermedades raras sufren, entre otros problemas, desconocimiento del origen de la
enfermedad, desconcierto y desorientacion en el momento del diagndstico,
desinformacién sobre cuidados, complicaciones posibles, tratamientos, y ayudas
técnicas que puedan facilitar su vida, aislamiento y falta de contacto con otras
personas afectadas, desinformacion sobre especialistas o centros médicos, falta de
protocolo de la enfermedad, falta de ayudas econdmicas, falta de cobertura legal para
fomentar la investigacidon sobre genética, ensayos clinicos y nuevos tratamientos y
falta de medicamentos especificos para tratar la enfermedad.

7.2.6.2 Elementos principales de coste y su cuantificacion

Si bien muchas de los condicionantes de salud de este tipo derivan en resultados
funcionales ya tratados en apartados anteriores (visidon, audicion, movilidad o
intelectuales), existen vectores de gasto particulares, relacionados con temas como la
administracion de farmacos, la busqueda de diagndsticos, la atencién médica, los
tratamientos, la enfermeria y la proteccion legal.
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Bienes o servicios consumidos especificamente por motivos de discapacidad

Tratamientos médicos y de rehabilitacion: Las necesidades de tratamiento y atencién
de enfermeria son muy diversas, dependiendo de la enfermedad concreta, de su
gravedad y de su curso. En los casos mas severos, estos gastos pueden ser muy
importantes.

De entre los gastos relacionados con tratamientos médicos, destacan los dedicados a
la adquisicion de materiales de cura (gasas, vendas, guantes, fajas, apositos,
desinfectantes, jeringas), que pueden tener suponer un gasto importante dependiendo
de la frecuencia de su uso, que se sitla entre 30 y 600 euros mensuales como
promedio.

Respecto a los tratamientos de rehabilitacién, las causas de gasto se relacionan sobre
todo con la configuracion del Sistema de Salud, que prevé este tipo de atencidn
Unicamente en fases agudas de las enfermedades, pero escasamente como
tratamiento cronico, lo que obliga a las personas en esta situacidon a asumir un coste
permanente de forma privada en sesiones de fisioterapia, logopedia, etc. Este gasto
supone entre 60 y 160 euros mensuales.

Mi hija tiene que ir al poddlogo porque las ufias se le encarnan. Y
tiene que ser un poddlogo especifico porque cuando hemos probado
otros la rectificacion ha sido dolorosisima. A veces se le ha tenido que
arrancar la ufia porque se le estaba clavando, se le habia infectado y
estaba naciendo todavia peor. Ha sido horroroso y, entonces ya
tenemos que ir a uno aqui'y a otro donde veraneamos. Hemos
encontrado al discipulo del de aqui, que hemos tenido esa suerte, y ya
no podemos cambiar porque son los unicos que saben tratar este tipo
de pies. Y esto tiene que ser una vez al mes. Cada visita cuesta 25
euros. También necesita rehabilitacion, por el tema de sus huesos,
descalcificaciones y problemas dseos. Va una vez por semana a una
rehabilitadora, que cobra 30 euros la sesion. Y durante 5 afios ha
tenido psicéloga, para todo el tema de autoestima y de
comportamiento. Iba una vez a la semana y creo que me salia por
unos 200 euros al mes.

MA. Mujer. Madre de una joven de 24 afios con sindrome de Apert

Medicamentos: En lo relativo al gasto en medicamentos la variabilidad es muy grande,
dado que sobre todo en el caso de enfermedades de baja prevalencia, los tratamientos
farmacoldgicos pueden ser poco accesibles y no estar cubiertos por la Seguridad Social.
Desde un minimo 120 euros hasta mas de 1.200 euros al mes.

El principal gasto que tenemos (las personas con narcolepsia) es la
medicacion, un tratamiento a base de modafinilo, en la mayoria de
los casos. La mayoria de nosotros tomamos uno o dos envases como
minimo al mes, y cada envase cuesta 60 euros. La cantidad que tomas
depende un poco de la dosis que te hayan indicado, al principio a lo
mejor no es muy alta, pero luego te la van aumentando. El envase son
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60 comprimidos, y yo estoy tomando cada dia tres y, a veces, ya
cuatro.

J. Varon con narcolepsia. 51 aiios

En cuanto a fdrmacos, en enfermedades raras es especialmente
importante el tema de los farmacos, sabéis, el tema de los
medicamentos huérfanos. Lanzar un producto que beneficie a muy
pocos no es rentable, y entonces no se investiga. A veces si que existe
el tratamiento pero no tiene cobertura sanitaria. El Gobierno no
incentiva la produccion de ese medicamento, el laboratorio no
produce ese tratamiento. Y aunque son casos muy puntuales, si nos
los estamos encontrando. A veces nos vienen casos derivados de los
hospitales para que nosotros de alguna manera, o lo saquemos en
medios de comunicacion o presionemos a la Agencia Espafiola del
Medicamento, en fin, se encuentran un poco desesperados. Hay
tratamientos que hoy cuestan 6 o 7 euros y que de repente, en dos
afios, cuestan 150 euros. Hay muchos tratamientos que se hacen por
formulacion magistral y valen muy caros, ciento y pico euros, porque
tiene que hacerlos el farmacéutico y no se producen en serie.

M. Mujer. Técnica de una asociacion de enfermedades de baja prevalencia

Bienes o servicios consumidos en diferente cuantia en comparacion con la poblacién
general

Dependiendo del tipo de enfermedad, de su gravedad y de las circunstancias
personales, las personas con discapacidad a consecuencia de enfermedades organicas,
genéticas y de baja prevalencia pueden tener que incurrir en gastos adicionales en
diversos dmbitos de su vida, asi, por ejemplo, los gastos de transporte y comedor en la
etapa escolar pueden incrementarse debido las circunstancias especiales derivadas de
la enfermedad: dietas, complicaciones, etc.

Un caso paradigmatico, pero no Unico, es el sobregasto en alimentacidon que han de
afrontar las personas con intolerancia al gluten, debido a que el precio del pan sin
gluten quintuplica al del elaborado con harina de trigo y a que, en general, los
productos sin gluten pueden costar entre un 40 y un 60% mas caros que los productos
con gluten.

Las personas con discapacidad a consecuencia de enfermedades organicas, genéticas y
de baja prevalencia también han de afrontar importantes sobrecostes (y a veces
exclusiones injustificadas) en la contratacion de seguros, que pueden resultarles un
50% mas caros.

No siempre resulta facil establecer las diferencias en el gasto asociadas a la
discapacidad a consecuencia de enfermedades organicas, genéticas y de baja
prevalencia, porque se produce un cambio importante de la estructura del gasto. En
algunas partidas (ocio, viajes, vacaciones), el gasto del hogar puede reducirse debido a
gue las necesidades de atencidon hacen imposible realizar determinadas actividades
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generadoras de gasto. Ese pequeio efecto positivo en los gastos no se traduce, por
supuesto, en una mejora del bienestar familiar, sino todo lo contrario.

En mi caso, al ser mis hijas mellizas, me resulta fdcil comparar lo que
he tenido que gastar con una y con otra. Con la que estd bien, en sus
estudios universitarios me he gastado un dinero que con Maria no he
tenido que gastar. Si me pongo a sumar, pues no se quién supera a
quién. Maria a lo largo de su vida ha necesitado mds gastos fijos de
terapias y todo ese tipo de cosas. Gastas mds en terapias y mucho
menos en vida social.

M.A. Mujer, madre de una joven de 24 afios con sindrome de Apert

A la hora de salir por ahi, en mi caso, si que hemos ahorrado
muchisimo, porque no hemos podido salir

L. Mujer, madre de una niiia con 12 aiios con sindrome de Angelman

Elementos no dinerarios (coste de oportunidad)

Las enfermedades organicas, genéticas y de baja prevalencia pueden suponer grandes
costes de oportunidad para la persona y el hogar. La persona ve limitado el acceso a
los estudios, puede tener dificultades para obtener y conservar el empleo y para
mejorar su formacion. Los demds miembros de la familia se ven obligados a dedicar a
su cuidado un tiempo que deben detraer de sus demas actividades, y que en muchos
casos supone el abandono de la actividad laboral.

Quiza el colectivo mds sensible de las enfermedades raras son
aquellas enfermedades que no tienen una discapacidad fisica o
intelectual muy aparente. Y son muchisimas ya las enfermedades que
tienen esa manifestacion, la esclerodermia por ejemplo. Son
enfermedades que no estdn reconocidas por los tribunales médicos.
Las personas verbalizan continuamente que estdn muy mal, que no
pueden trabajar, de hecho no trabajan, pero no tienen reconocida
una discapacidad, con lo cual no cobran ningun tipo de pension.
Gente incluso que a lo mejor ha trabajado toda su vida, ha trabajado
20 o 30 afios, se ha dado de baja porque se ha encontrado muy mal,
ha pasado por un tribunal y el tribunal no les ha reconocido la
discapacidad y se encuentran sin ningun tipo de ingreso. Y son
bastantes casos, cada vez nos encontramos mds casos. También
entiendo que es en algunos casos, es muy complicado valorar por un
tribunal qué grado de afectacion tiene esa persona, cuando los
informes tampoco son demasiado clarificadores. Esta persona dice
que estd muy mal, pero a veces no hay una prueba diagndstica que
los apoye.

M. Mujer. Técnica de una asociacion de enfermedades de baja prevalencia

Yo tuve que dejar de trabajar. Y tenia un horario bastante bueno
porque pedi reduccion de jornada. A mi hija no la diagnosticaron
hasta los 20 meses. Hasta ahi era una nifia normal y yo estaba
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trabajando con un horario de 8 a 15h. Fenomenal, tenia una persona
que la cuidaba, la llevaba a la guarderia y yo estaba en casa con ella
por la tarde. Pero estaba en una empresa privada y fue
diagnosticarla, empezar con epilepsia y constantemente ingresada,
con ataques epilépticos. El primer afio tuvo como 8 o0 9 ingresos de 4
0 5 dias cada vez, y eso en una empresa privada... pues no. Entonces
tuve que pedir una excedencia. Después quise incorporarme, pero no
se podia y al final lo tuve que dejar. Son revisiones continuas,
meédicos, estimulacion tres dias a la semana... Yo tuve que dejarlo.
Hay muchas madres que han tenido que dejarlo.

L. Mujer, madre de una niiia con 12 aiios con sindrome de Angelman

Yo también trabajaba, tuve que pedir excedencia durante tres afios, y
después me pude reincorporar. Pero mi hija necesitaba una
dedicacion completa, operaciones, atenciones posteriores,
operaciones fisicas que al final se van complicando, y al final lo tuve
que dejar.

M.A. Mujer, madre de una joven de 24 afios con sindrome de Apert

Los costes no se traducen solo en la pérdida de oportunidades de generaciéon de
ingreso. También son muy importantes los impactos en la calidad de vida, en el ocio y
en las relaciones sociales.

Se pierden mil cosas, yo por ejemplo, con mi hija no me he podido
nunca sentar en una terraza a tomarme un café tranquilamente con
ella. Este afio lo hemos hecho por primera vez, porque no aguanta, es
hiperactiva. Ni salir a restaurantes, ni al cine, el nucleo de amigos se
reduce muchisimo también.

L. Mujer, madre de una niiia con 12 aiios con sindrome de Angelman

Yo ahora estoy saliendo mds pero porque mi hija se va de respiro. Ese
respiro yo lo tengo que pagar y suele ir en dos asociaciones. En una
de ellas, pago una cuota y ya estd, de fin de semana. Pero en la otra,
pago por mi hija mds por la persona que la cuida porque tiene que ir
un monitor para ella.

L. Mujer, madre de una niiia con 12 aiios con sindrome de Angelman
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