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El presente articulo pretende estudiar desde una
perspectiva demografica la relacion existente entre
las personas con discapacidad y en situacion de
dependencia de la Comunidad Auténoma de Euskadi
(CAE) con su entorno inmediato, el convivencial y
familiar. Asi mismo, se presenta informacion sobre
las personas que se ocupan de forma principal de
prestar los cuidados asistenciales requeridos por
parte de algunas de las personas que como conse-
cuencia de la discapacidad se encuentran limitadas
en alguna de sus actividades cotidianas. De esta
forma, se pretende arrojar luz sobre la solucion a
las situaciones de dependencia.

1. Presentacion

El espectacular aumento de la supervivencia consti-
tuye uno de los fenémenos demograficos mas
importantes que vivimos actualmente en cuanto a
sus consecuencias. Su evolucion reciente ha situado
a la Comunidad Auténoma de Euskadi (CAE) entre
los primeros lugares de la clasificacién mundial. La
generalizacién de la supervivencia hasta edades
avanzadas es ya una realidad y se prevé en un futuro
préximo un panorama sociodemografico marcado
por la universalizacién y normalizacién de las expec-
tativas de lo que alin estamos considerando como
gran longevidad.

La actual evolucién de los fendmenos demografi-
cos de la CAE (fecundidad, mortalidad y migracio-
nes) augura un fuerte incremento del nimero abso-
luto y relativo de la poblacién mayor, por lo que
resulta interesante estudiar la importancia que
este colectivo esta adquiriendo dentro de la socie-
dad en generaly sobre el @mbito familiar en con-
creto. Por otra parte, la generalizacion de la super-
vivencia hasta edades avanzadas afecta al ciclo
vital de los individuos, cambiando la concepciény
prevision de los proyectos vitales, asi como los
tiempos y ritmos con que se desarrollan (Pérez,
2003).

Desde la perspectiva familiar, el aumento de la lon-
gevidad se traduce principalmente en un incremen-
to de la probabilidad de un individuo de pertenecer
a un linaje con tres, cuatro o cinco generaciones
vivas (Cabré y otros, 2000). La familia ha pasado de
estar marcada por la horizontalidad (hermanos y
primos) a estarlo por la verticalidad (abuelos, bis-
abuelos, nietos, bisnietos), fruto de la fecundidad y
mortalidad reducidas, lo cual conlleva la reduccién
de los miembros de una misma generaciony la
ampliacién de la coexistencia entre ascendientes y
descendientes.
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Elincremento de la esperanza de vida no parece
haber tocado techo y, consecuentemente, el niimero
absoluto de personas que llegan a la madurezy a la
vejez es cada vez mayor (grafico 1).

Grafico 1. Evolucion del nimero absoluto y de la proporcion de

personas de 65 y mas aiios. CAE, 1900-2001.
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De acuerdo a las teorias presentadas en torno a la
extension, la compresion de la morbilidad y el equi-
librio dindmico (Gruenberg, 1977, Fries, 1983y
Manton, 1982, respectivamente), el nimero de per-
sonas mayores que padecera algin tipo de discapa-
cidad o dependencia en alguna actividad de su vida
diaria también seguira siendo importante.

El presente articulo pretende estudiar desde una
perspectiva demogréfica la relacion existente entre
las personas con discapacidad y en situacion de
dependencia de la CAE con su entorno inmediato, el
convivencial y familiar. Asi mismo, se presenta infor-
macién sobre las personas que se ocupan de forma
principal de prestar los cuidados asistenciales
requeridos por parte de algunas de las personas que
como consecuencia de la discapacidad se encuen-
tran limitadas en alguna de sus actividades cotidia-
nas. De esta forma, se pretende arrojar luz sobre la
solucion a las situaciones de dependencia.

Para ello se han empleado los datos obtenidos a tra-
vés de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud (EDDES) llevada a
cabo por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en
1999. La EDDES constituye una ‘macro-encuesta’ con
una muestra de 207.701 personas que residian en
70.500 diferentes hogares espafioles. La muestra
obtenida para el conjunto de las tres provincias vas-
cas ascendia a 10.261 entrevistas personales lleva-
das a cabo en 3.526 hogares. La operacién estadisti-
ca, tal y como se sefiala, se realiz6 a través de entre-
vistas realizadas a personas que viven en hogares
familiares, por lo que quedaron excluidos del univer-
so de la EDDES todas las personas que en el
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momento de su realizacién residian en viviendas
colectivas, tales como las residencias para las per-
sonas de la tercera edad.

El estudio de las personas que viven en sus hogares,
sin embargo, abre un abanico de opciones para la
obtencion de informacion relacionada a la persona
afectada, como por ejemplo, las caracteristicas
sobre el tipo y la composicion del hogar o los ingre-
sos del mismo. Asi mismo, permite obtener informa-
cion sobre el estado de salud en general y sobre la
discapacidad, en particular, dentro del contexto
familiar, y no de forma aislada, tal y como viene rea-
lizandose habitualmente. Y es que se entiende que
la mutua necesidad, en su sentido mas amplio, es el
estado natural de las personas y no una excepcion.
Por mucho que hayan aumentado los recursos y las
capacidades disponibles, la absoluta autonomia res-
pecto al entorno material y social es una utopia.

El hogar constituye, precisamente, el lugar donde
alcanzan una mayor intensidad la cobertura de
nuestras necesidades materiales y de relacion.
Diversos estudios (Bazo, 1991y 1996; Casado, 2001;
Garcia Caliente, 1999; Jauregui, 2001) han puesto de
manifiesto la importancia del entorno, sobre todo
familiar, en el bienestar de las personas que por
problemas de limitacién requieren de la asistencia
especial por parte de una tercera persona.

Es por eso por lo que este trabajo pretende indagar
acerca de lo que ocurre con la discapacidad desde
un punto de vista social, no institucional.

2. Resultados

2.1. Poblacién y discapacidad

Segiin la EDDES, la poblacién vasca en 1999 ascen-
dia a 2.041.797 personas, de las cuales 146.178
padecian algin tipo de discapacidad, es decir, el
7,1% de la poblacion. La EDDES considera como dis-
capacidad “toda limitacion grave que se padezca en
la actualidad, que afecte de forma duradera a la acti-
vidad del que la padece y que tenga su origen en
una deficiencia” (INE, 2001: 43). A modo excepcio-
nal, la EDDES incluy6 algunas discapacidades cuyo
origen obedece a procesos degenerativos relaciona-
dos a la edad y no exclusivamente a una deficiencia
concreta®.

Entre la poblacion de seis y mas afios, la discapaci-
dad afectaba a 143.601 personas, el 7,4% de dicha
poblacién. La prevalencia de los problemas funcio-

L En el caso de los menores de seis afios, no se consideré vali-
do emplear el mismo término ya que la deteccion de los casos en
los que existe una discapacidad resulta dificil dadas las caracteris-
ticas de los nifios de esta edad. En su lugar, se empleo el término
de ‘limitacion’. Los progenitores respondieron a un cuestionario
especifico (y diferente) disefiado para la poblacién de esta franja de
edad, por lo que la informaci6n obtenida en el caso de los nifios de
oa 5 anos y el resto de la poblacién no resulta comparable en la
mayoria de los casos. Es por ello que en este articulo, los datos glo-
bales de discapacidad haran referencia a la poblacién de 6 y mas
afos.



Grafico 2. Proporcion de la poblacion con discapacidad, por edad y sexo. CAE, 1999.
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nales, sin embargo, tal y como puede apreciarse en
el gréafico 2, resulta diferente en funcién de la edad.
En las edades infantiles, jovenes y adultas, la disca-
pacidad afecta a una pequeiia proporcién de la
poblacién. A partir de los 50 aflos comienza a
aumentar la proporcion de las personas con alguna
discapacidad y contintia de forma firme hasta las
edades mas avanzadas. Entre las personas de 60-64
afos, los afectados superan la franja del 10% del
total de las personas de esta edad, a los 70-74 afios
el 17,5% presenta alguna discapacidad, y entre los
mas mayores, a partir de los 85 afios, mas de la
mitad de la poblacién (el 52,0%) presenta algin tipo
de limitacion. Se confirma, por lo tanto, que la edad
esta positivamente correlacionada con la presencia
de la discapacidad y que constituye uno de sus fac-
tores determinantes.

La tendencia de la discapacidad entre los hombresy
las mujeres es muy similar. Las proporciones de los
hombres con alguna limitacién son ligeramente
superiores a la de las mujeres hasta los 55 afos. A
partir de los 55-59 afios, sin embargo, la proporcion
de mujeres afectadas supera a la de los hombres.
Las diferencias maximas se presentan a los 75-79.
En esta franja de edad las mujeres con discapacidad
superan en algo mas de un 11% a los varones en las
mismas circunstancias. La evolucion de la tenden-
cia, sin embargo, tanto entre la poblacién masculina
como en la femenina se dibuja de forma muy similar
(grafico 2).

Cabe resaltar, sin embargo, el mayor nimero de
mujeres con alguna discapacidad respecto a los
hombres. En la CAE existian en 1999 85.739 muje-

res de seis y mas afios que declaraban padecer
alguna discapacidad, mientras que entre la pobla-
cion masculina los afectados ascendian a 57.862
hombres. Por lo tanto, 6 de cada 10 afectados eran
mujeres.

La mayoria de los afectados se concentran a partir
de las edades maduras. El grueso de los hombres
con alguna discapacidad se concentra en edades
maduras y mayores, entre los 50y los 74 afios. La
edad media de los hombres con alguna discapaci-
dad, de hecho, es de 59,3 afios. Las mujeres, sin
embargo, se concentran en edades algo mas eleva-
das, entre los 60 y los 84 afios. Su edad media tam-
bién resulta mas elevada, de 66,0 afios2. La mayor
esperanza de vida entre las mujeres y la mayor pre-
valencia de la discapacidad entre las mujeres de 60
y mas afios (aunque en menor medida) hacen que el
ndmero final de mujeres supere con creces a la de
los varones con problemas de limitaciones.

Taly como se muestra en la tabla 1, los problemas
mas habituales se presentan cuando las personas
han de realizar desplazamientos fuera del hogar:
caminar, emplear el transporte pablico... El 3,9% de
la poblacién total de 6 y mas afos (que supone el
53,5% de la poblacion con alguna discapacidad) pre-
senta este tipo de problema. Les siguen las perso-
nas que padecen alguna dificultad para realizar las
tareas del hogar (limpieza de la casa, realizar com-
pras, la comida...), que afecta al 3,0% de la pobla-

2 La edad media del conjunto de la poblaciéon (independiente-
mente de su relacion con la discapacidad) era de 40’8 entre los
hombres y de 43’3 afios entre las mujeres.
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Tabla 1. Proporcion de poblacién de 6 y mas aiios con discapacidad, segiin el tipo y la edad. CAE, 1999.

Proporcién sobre el total

de la poblacion en cada edad

Proporci6n sobre el total
de la poblacién con discapacidad en cada edad

6-15  16-29 30-44 4564 6579 8o+ Total 6-15 16-29 30-44 45-64 6579 8o+ Total
Ver 0,3 0,4 0,5 2,1 5,0 10,1 1,8 18,8 23,8 17,8 26,5 26,3 22,9 24,6
Oir 0,2 0,5 0,7 2,0 6,5 14,4 2,2 14,3 29,8 23,2 253 345 32,7 29,9
Comunicarse 0,7 0,3 0,5 0,5 0,9 4,5 0,7 40,3 20,1 19,1 6,2 4,9 10,1 9,2
Discapacidades cognitivas 0,6 0,4 0,8 0,5 1,3 7.9 0,9 33,7 23,2 271 6,3 7,0 18,0 12,3
Desplazarse 0,3 0,3 0,2 1,9 5,1 17,5 2,0 17,9 17,3 8,6 24,6 270 39,8 26,5
Utilizar brazos y manos 0,4 0,3 0,6 2,4 4,9 12,2 2,0 23,9 16,4 21,1 30,4 258 278 26,5
Desplazarse fuera del hogar 1,0 0,6 1,8 2,9 10,5 30,7 3,9 55 39,1 62,7 38,0 553 69,7 535
Cuidar de si mismo 0,8 0,2 0,2 0,7 2,8 16,1 1,3 50,2 10,3 7.5 9,0 14,9 36,5 175
Realizar las tareas del hogar 0,3 0,6 1,1 2,4 7,2 27,6 3,0 176 38,8 40,2 31,1 38,0 62,6 41,0
Relacionarse con otras personas 0,6 0,3 0,5 0,3 1,1 8,3 0,8 36,1 19,1 19,4 4,5 5,9 18,9 10,8
Total 1,7 1,6 2,8 7.8 19,0 44,0 YA 100 100 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracion propia a partir de la EDDES.

cion total (algo menos de la mitad del total de perso-
nas afectadas, el 41,0%). El tercer grupo de perso-
nas mas numerosos lo componen las personas con
problemas auditivos (2,2% de la poblacion total y
29,9% de las personas con discapacidad)3.

2.2. Necesidad y recepcion de ayuda asistencial

En muchas ocasiones se ha considerado que las per-
sonas con alguna discapacidad son dependientes de
su entorno, y sobre todo de otras personas, para
poder desarrollar las actividades cotidianas. La
EDDES inquirié a los entrevistados que declararon
padecer alguna discapacidad sobre la severidad y la
recepcion de algn tipo de ayuda (técnica o perso-
nal)4 en cada uno de los casos de discapacidad. De
acuerdo a los datos que se desprenden de la
encuesta, un 40,8% del total de personas afectadas
(el 2,9% del total de la poblacion) recibian ayuda
asistencial por parte de una tercera personay un
27,6% (2,0%) se beneficiaba de ayudas técnicas. Por
lo tanto, podemos afirmar que discapacidad y
dependencia aln estando directamente relaciona-
dos, constituyen dos fendmenos diferentes que, a
efectos politicos, por ejemplo, deben diferenciarse.

Se han llevado a cabo, sin embargo, otro tipo de
estimaciones para calcular la poblacion en situacion
de dependencia. Dichas estimaciones se han reali-
zando empleando la metodologia presentada en el
Libro Blanco de la dependencia (MTAS, 2004)5. Los

3 Las proporciones de las personas con diferentes tipos de dis-
capcidad no suman el 100%, ya que cada una de ellas puede pre-
sentar varias discapacidades a la vez.

4 Las ayudas técnicas son los instrumentos, equipos o siste-
mas técnicos destinados a las personas con problemas con alguna
discapacidad o problemas de salud que ayudan a paliar o superar
los efectos de dicha discapacidad. Se incluyen instrumentos tales
como los bastones, audifonos, sillas de ruedas, prétesis externas,
ordenadores, rampas de acceso... La ayuda personal, por su parte,
lo constituyen aquellos cuidados asistenciales proporcionados por
terceras pesonas, ya sean profesionales (empleados privados o ser-
vicios sociales) o personas no profesionales del entorno del sujeto
(familiares, amigos, vecinos...).

5 Esta metodologia tiene en cuenta para la evaluacién de la
poblacién en situacion de dependencia dos aspectos de cada disca-
pacidad: el tipo y la severidad. Si las discapacidades constituyen
aquellas denominadas como Actividades de la Vida Diaria y si su
severidad es total, grave o moderada, se estiman las personas que
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resultados obtenidos a partir de esta estimacién
arrojan unos datos que distan sensiblemente de los
presentados en relacién a la recepcién de ayuda
personal. La poblacién con algin grado de depen-
dencia ascenderia a 86.073 personas, lo que supon-
dria un 60,0% (un 20% mas que en el caso anterior)
sobre el total de personas con discapacidad. Aunque
el volumen de personas en situacion de dependen-
cia es notablemente superior a la de la poblacién
que recibe ayuda personal, la distribucion de la
poblacién con problemas de autonomia sigue la
misma tendencia que el de los receptores de cuida-
dos personales.

Las personas en las edades extremas, los mas jove-
nes y los mas mayores, son los que reciben en mas
ocasiones cuidados personales. Un 70,3% de los
nifos y jovenes entre 6 y 15 afos y el 65,1% de los
mayores de 80 y mas afios que padecen alguna dis-
capacidad se benefician de ayuda proporcionada
por parte de una tercera persona (tabla 2).

Si tenemos en cuenta el tipo de discapacidad, las
personas que tienen dificultades para cuidar de si
mismos son las que requieren una mayor atenciony
asistencia. Nada mas y nada menos que el 90,5% de
los que se encontraban afectados en las actividades
de autocuidado recibia cuidados por parte de una
tercera persona. Las personas con discapacidades
cognitivas y con problemas para relacionarse con
otras personas también requieren en una proporcién
muy elevada (en el 84,8% de los casos) asistencia
personal. En el otro extremo se encuentran las per-
sonas con discapacidades visuales y auditivas, que
se benefician de cuidados asistenciales en el 32,5%
y 22,4% de los casos, respectivamente (tabla 2).

Entre los nifios y jovenes de 6 a 15 afios, los que
mas frecuentemente reciben cuidados asistenciales
son aquellos que padecen problemas para realizar
desplazamientos externos a la vivienda y cuidar de
si mismos. Sin embargo, practicamente todos los
que padecen cualquier tipo de discapacidad (excep-

estarian en situaicion de dependencia (para mas informacién, ver el
Libro Blanco publicado por el Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales en 2004, paginas 79-85).



Tabla 2. Proporcién de poblacién de 6 y mas aiios con discapacidad que recibe ayuda personal, segiin el tipo de discapacidad y la edad. CAE, 1999.

Proporcion sobre el total de la poblacién

con discapacidad en cada edad

Proporcion sobre el total de la poblacién con
dicha determinada discapacidad y en cada edad

6-15  16-29 30-44 45-64 6579 8o+  Total 6-15  16-29 30-44 45-64 65-79 8o+  Total
Ver 0,0 8,1 5,0 4,1 9,3 13,1 8,0 0,0 33,8 28,1 15,5 35,5 56,9 32,5
Oir 6,0 4,2 4,0 1,7 5,7 17,0 6,7 42,0 13,9 17,4 6,6 16,6 52,0 22,4
Comunicarse 37,7 12,5 15,5 2,9 4,5 8,5 7,1 93,5 62,2 81,1 471 92,0 84,5 76,8
Discapacidades cognitivas 33,7 16,3 23,9 3,6 6,6 16,1 10,5 100 70,3 88,4 575 95,1 89,8 84,8
Desplazarse 17,9 11,9 3,6 10,3 16,6 33,1 16,8 100 69,0 41,7 41,8 61,5 83,3 63,4
Utilizar brazos y manos 23,9 8,3 10,1 11,6 15,6 24,7 15,7 100 50,7 48,1 38,1 60,7 88,9 59,2
Desplazarse fuera del hogar 575 20,0 38,0 155 32,8 577 33,5 100 51,2 60,5 40,8 59,2 82,8 62,7
Cuidar de si mismo 50,2 10,3 6,9 7.5 13,1 33,8 15,9 100 100 91,9 837 878 92,6 905
Realizar las tareas del hogar 176 24,4 357 19,9 31,9 52,7 32,6 100 63,0 88,9 64,0 841 842 79,6
Relacionarse con otras personas 33,7 7.3 13,6 3,6 5,9 17,8 9,1 93,3 38,1 69,9 81,0 100 94,6 84,8
Total 70,3 30,8 41,2 22,7 40,1 65,1 40,8 70,3 30,8 41,2 22,7 40,1 65,1 40,8

Fuente: Elaboracion propia a partir de la EDDES.

to las visuales y auditivas) reciben asistencia por
parte de una persona.

Los jovenes de 16 a 29 afios reciben ayuda de forma
mas frecuente en las actividades relacionadas con
las tareas del hogar, en las cuales un 24,4% de los
jévenes con alguna discapacidad se beneficia de la
ayuda personal. No obstante, las actividades que en
proporcién requieren mas cuidados personales son
los de autocuidado (asearse solo, controlar las nece-
sidades, comer...).

Entre los adultos de 30 a 44 afios, la mayoria de per-
sonas que recibe asistencia personal, presenta difi-
cultades para los desplazamientos exteriores al
hogar (un 38,0%) y para las tareas domésticas (el
35,7%). En el caso de los adultos, al igual que entre
los jévenes, sin embargo, las actividades en las que
se requiere ayuda con mas intensidad son las de
autocuidado, en las cuales un 91,9% de los afecta-
dos reciben ayuda por parte de una tercera persona.
En segundo lugar, y a diferencia de lo que ocurria
entre las personas de menos edad, se encuentran
las personas con problemas para relacionarse con
otras personas. Entre los que presentan este tipo de
limitaciones el 88,9% se beneficia de la ayuda de
una tercera persona.

Las personas maduras (45-64 afos) son las que
menos ayuda personal reciben como consecuencia
de alguna discapacidad. Los que tienen dificultades
o0 no pueden realizar las distintas tareas domésticas
son los que mas frecuentemente reciben alguna
ayuda por parte de una tercera persona (el 19,9% de
los que tienen alguna discapacidad), seguidos por
aquellos que tienen problemas para desplazarse
fuera del hogar (un 15,5%). No obstante, las discapa-
cidades en las actividades de autocuidado y en las
que implican establecer relacién con otras personas
son las que tienen una mayor cobertura de cuidados
asistenciales: un 83,7% y un 81,0%, de los afecta-
dos en dichas actividades, respectivamente, reciben
ayuda personal.

Los mayores entre 65-79 que tienen dificultades

para desplazamientos exteriores a la vivienda son
los que mas ayuda personal reciben (un 32,8% del
total de personas con discapacidad), seguidos por

los que presentan dificultades en las labores del
hogar (31,9%). La intensidad de los cuidados es, sin
embargo, mayor en otro tipo de discapacidades. En
este caso, y a diferencia que en el resto de edades,
las personas con dificultades para entablar relacio-
nes con otras personas son las que mas ayudas reci-
ben (en proporcion a los que tienen cada tipo de
discapacidad), seguidos por aquellos con problemas
cognitivos.

Entre la poblacién mas mayor, entre los que cuentan
con 8o y mas afios, los que reciben mas ayudas tam-
bién son aquellos con problemas para relacionarse y
cuidarse de si mismo. En esta ocasién, los porcenta-
jes de aquellos que con alguna discapacidad perci-
ben ayuda personal es algo superior: 57,7% Yy 52,7%,
respectivamente. La mayor intensidad de la cobertu-
ra de los cuidados asistenciales también se alcanza
entre los que presentan problemas para entablar
relaciones personales (en el 94,6% de los que pade-
cen este tipo de discapacidad) y entre los que no
pueden realizar o llevan a cabo con dificultad el cui-
dado de si mismos (el 92,6%).

2.3. La forma de convivencia

Los resultados que se presentan en este trabajo, tal
y como se ha sefialado anteriormente, derivan de la
EDDES, por lo que son datos incluyen solamente a
las personas que viven en viviendas familiares. Los
datos, por lo tanto, omiten informacion referente a
aquellas personas que estaban institucionalizadas
en algln tipo de vivienda o residencia colectiva en el
momento de realizacién de la encuesta. De todas
formas, las estadisticas publicadas por el Instituto
Vasco de Estadistica (Eustat) en su pagina web®,
revelaban para el afio 1999 que la poblacidn institu-
cionalizada en residencias propias para personas
mayores o discapacitadas no era elevada.

En 1999 (afio en el que se llevd a cabo la EDDES), el
ndmero total de personas institucionalizadas era de
13.978 personas, lo que representaba el 0,7% de la
poblacién total. No todas las personas residenciali-

6 http://www.eustat.es/
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zadas, aunque si la gran mayoria, estan afectadas
por alguna discapacidad. Solamente la poblacién
residente en viviendas colectivas para personas
mayores o discapacitadas ascendia a 11.996 perso-
nas, es decir, el 85,8% del total de los institucionali-
zados en 1999 pertenecian al grupo de personas con
mas probabilidades de padecer limitaciones funcio-
nales. El conjunto de mayores y personas con disca-
pacidad representaba en 1999 el 0,58% de la pobla-
cion total. La poblacién mayor institucionalizada, sin
embargo (10.783 personas), suponian el 3,0% de los
mayores de 65y mas anos.

Un estudio realizado por Maria Teresa Bazo (Bazo,
1991: 151-152) revelaba sobre los ancianos vascos
institucionalizados que:

“... la mayoria [de las personas institucionaliza-
das] son mujeres en buen estado de salud, aun-
que de avanzada edad y tengan achaques. La
mitad de ellas son mujeres cultas y con recursos
econdmicos que les permiten llevar una vida des-
ahogada en una residencia privada, mantenien-
do relaciones estrechas con su familia. Desean su
independencia y la libertad de sus familiares...
entienden que seguir en sus hogares implica
unos riesgos en su situacion actual...”

Tenemos por lo tanto, que la gran mayoria de la
poblacion, mas del 99% de la poblacidn total y el
97% de los mayores de 65y mas afios, ya tengan
discapacidad y sean ancianos o no, vive en vivien-
das familiares. Es un hecho, ademas, que se corres-
ponde con los deseos que la mayoria de poblacién
vasca expresa sobre su forma de convivencia?.

Resulta dificil, teniendo en cuenta las caracteristicas
de la poblacién institucionalizada que sefialaba
Bazo, realizar una estimacion correcta de naturaleza
de la poblacién institucionalizada. Los datos obteni-
dos a través de la Estadistica de Servicios Sociales
del Eustat permiten solamente definir la naturaleza
global del centro, de las plazas y de los usuarios
(autosuficiente, asistido, mixto), no de cada uno de
ellos. Es por ello que el 65,5% de los usuarios de los
centros residenciales en 1999 eran catalogados
como mixtos, mientras que solamente el 17,2% era
considerado autosuficiente y el 17,3% asistido. La
Estadistica de Servicios Sociales, por lo tanto, no
nos permite realizar una estimacién precisa de la
omision de personas con discapacidad y en situa-
cion de dependencia que realiza la EDEES.

Hay que tener en cuenta, por lo tanto, que los datos
que se han presentado y que se presentan a conti-
nuacién, se limitan a la poblacién residente en vivien-
das familiares y que omite las personas que residen
en centros residenciales y viviendas colectivas.

7 Segiin los resultados del Sociémetro Vasco 11, elaborado por
el Gabinete de Prospecciones Socioldgicas en 1999, la mayoria de la
poblacion (77% de la poblacidn total y el 83% de la poblacién de 65
y mas afios) una vez jubilada se gustaria seguir viviendo en su casa
de siempre. (Gabinete de Prospecciones Socioldgicas, 1999: 2).
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La forma de convivencia mas comdn entre la pobla-
cion, tanto si padecen como si no alguna discapaci-
dad, es aquellas compuesta por un matrimonio e
hijos, es decir, el hogar nuclear con hijos. No obstan-
te, las diferencias en la forma de convivencia de la
poblacién que requiere cuidados asistenciales y el
resto son notables. Mientras que el 61,5% de la
poblacién que no percibe ayuda asistencial vive en
hogares nucleares con hijos, solamente un 23,7%
que como consecuencia de los efectos de la discapa-
cidad se benefician de ayuda personal, vive en este
tipo de hogar. De hecho, todos los tipos de hogares
que no sean la tipica forma familiar compuesta por
una pareja/matrimonio con hijos son mas frecuentes
en la poblacion receptora de cuidados que en el resto

Los mas jovenes y los
mas mayores son los
qgue reciben con mayor
frecuencia cuidados
asistenciales

Son muy numerosos entre las personas con discapa-
cidad que requieren y reciben ayuda personal los
hogares considerados como las tipicas formas de
acogimiento familiar, los hogares extensos y polinu-
cleares®. De hecho, la proporcion supera a la de
aquellos que viven en hogares nucleares con hijos:
un 24,1% de los receptores vive en este tipo de
hogares frente al 11,9% del resto de la poblacion.

Las elevadas cifras podrian ser indicativas de la deli-
cada situacion en la que se encuentran las personas
que como consecuencia de las limitaciones requie-
ren asistencia personal y as6 posibilitar la realiza-
cion de las actividades basicas cotidianas. No obs-
tante, destaca la elevada cantidad de personas que
a pesar de la necesidad asistencial viven solos.
Nada mas y nada menos que el 13,2% de dichas per-
sonas viven en hogares unipersonales, frente al
4,5% del resto de la poblacion.

Por otro lado, tal y como se ha sefialado, el resto de
hogares son mas frecuentes entre los receptores de
cuidados que en el resto de la poblacion. Un 7,4%
vive en hogares sin nicleo alguno, frente al 2,2% de
la poblacién que no requiere ayuda personal. El
14,0% de los beneficiarios de las ayudas personales
convive en un hogar monoparental?, practicamente
el doble que el del resto de la poblacion y los que
viven junto con su pareja (sin hijos) y reciben alguna
ayuda superan en un 5% al resto de la poblacién
que vive en este tipo de hogar.

8 Los hogares extensos son aquellos compuestos por un
ndcleo familiar de cualquier tipo con el que conviven una o varias
personas y los hogares polinucleares son los que se forman a partir
de la convivencia de dos o mas niicleos familiares.

9 Los hogares monoparentales estan compuestos por un
ndcleo familiar compuesto por un padre o madre sélo/a con hijos
solteros.



Grafico 3.Distribucion por edad de la poblacion con discapacidad que recibe ayuda personaly el resto de la poblacion. CAE, 1999.
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En realidad, lo que provoca tales caracteristicas entre
los receptores de las ayudas personales es el gran
peso de los mayores. A pesar de la natural tentacion
de atribuir al abandono familiar la elevada propor-
cién de personas que viven solas, es imprescindible
tener en cuenta el efecto de la estructura por edad de
la poblacién receptora de cuidados asistenciales y el
resto de la poblacion (grafico 3). La mayor proporcion
de mayores hace que el peso de los hogares nuclea-
res con hijos sea menor que en el resto de la pobla-
cién. La gran mayoria de personas que viven solas,
con su pareja o en hogares monoparentales ya pas6
por la fase vital en la que su hogar estaba compuesto
por una pareja y sus hijos solteros.

La mayor esperanza de vida femenina y la diferencia
en la edad meda de los cényuges hace que las muje-
res sobrevivan a sus compafieros y, en consecuen-
cia, que pasen a vivir en otro tipo de hogares, tales
como los unipersonales o los monoparentales, las
edades mas avanzadas.

2.4. Los cuidadores

Las personas que se dedican a prestar los cuidados
asistenciales requeridos por las personas con disca-
pacidad se caracterizan por tres rasgos principales:
son generalmente mujeres, en edades maduras y
miembros de la misma familia y hogar.

Taly como muestra el grafico 4, practicamente tres
cuartas partes de los cuidadores principales eran

mujeres. Mas de la mitad de las cuidadoras (el 54%)
cuenta entre 50y 74 afios, por lo que podemos
hablar de mujeres cuidadoras maduras, e incluso
mayores (grafico 4). De hecho, la edad media de las
mujeres cuidadoras es de 54,8 afios. En estas eda-
des, dichas mujeres cuentan generalmente con pro-
genitores en una fase ya realmente avanzada de la
vida mientras que los conyuges, especialmente los
varones, empiezan a tener edades en las que las
discapacidades se vuelven frecuentes.

Los hombres cuidadores, son menos numerosos,
pero en cambio, mas mayores. Su edad media
asciende a los 55,3 afios, y la mayor parte de ellos
(53,5% del total de hombres cuidadores) se concen-
tra entre los 65 y los 79 afos, por lo que podemos
hablar de cuidadores verdaderamente mayores. En
un primer momento, los datos hacen sospechar que,
en su ejercicio de cuidadores, es a sus esposas a las
que prestan la ayuda requerida.

En cualquier caso la asuncién del rol cuidador es
escasa entre los mas jovenes. Menos del 8% de los
cuidadores es menor de 30 afios. En cambio, los
mayores de 50 constituyen el 65,6% y mas de un ter-
cio supera los 65 afios, hecho que contradice la ima-
gen corriente de la vejez como sinénimo exclusivo
de dependencia. La asociacién entre discapacidad y
edad hace que los ascendientes cuidadores sean
menos frecuentes, tanto que los padres cuidadores
son menos numerosos que los empleados o incluso
que los amigos y vecinos. Los mayores padecen la

85

Poblacién con discapacidad y respuesta asistencial en los hogares de la CAE

UAN 40

REITZ

ya

ABENDUA-DICIEMBRE 2006



Ainhoa Alustiza

UAN 40

REITZ

ya

ABENDUA-DICIEMBRE 2006

Grafico 4: Distribucion por edad y sexo de los cuidadores principales. CAE, 1999.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de la EDDES.

discapacidad con mayor frecuencia, pero también
protagonizan el cuidado de personas con discapaci-
dad mucho mas que las demds edades.

La ayuda que reciben las personas con discapacidad
proviene de forma abrumadora del @mbito conviven-
cial y familiar. Nada mas y nada menos que el 73,7%
de los cuidadores principales son familia directa del
receptor de la ayuda. También una buena parte de
los cuidadores principales, el 63%, conviven en el
mismo hogar que la persona afectada.

Los familiares mas directos, los conyuges, los hijos
(sobre todo las hijas) y las madres son los que mas
ejercen el rol de cuidador cuando se presenta la
necesidad de recibir ayuda asistencial. Los cényu-
ges y las hijas son los que se hacen cargo en mas
ocasiones de prestar la ayuda requerida a sus
parejas o progenitores. Lo hacen en el 21,3% y
21,2% de los casos, respectivamente. Los hijos
varones se encargan de su padres en una propor-
cion bastante menor, en el 7,2% de los casos. La
superioridad femenina entre los descendientes que
se responsabilizan de la tarea del cuidado refleja
lo que ocurre con el resto de los familiares que
también ejercen de cuidadores: las mujeres son las
que se hacen cargo mayoritariamente de proporcio-
nar la atencion y asistencia necesaria a sus familia-
res (grafico 5). Entre los conyuges cuidadores las
diferencias entre hombres y mujeres no son tan
pronunciadas. De hecho, la proporcién de esposas
y maridos que ejerce de cuidador es muy similar:
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un 11,2% y un 10,1%, respectivamente. Esta igual-
dad revela la importancia del papel de la pareja,
independientemente de su sexo, como suministra-
dor de cuidados personales, y sobre todo la de los
hombres cuidadores, que a diferencia del resto de
sus compaiieros, se responsabilizan del cuidado
de sus esposas de una forma muy similar a la que
lo hacen las mujeres.

¢Quiénes son los miembros del hogar del que se
ocupan estos hombres y mujeres? En el caso de las
mujeres de 50 y mas afios, que constituyen el 48%
del total de cuidadores principales, son muchos los
beneficiados. Cuidan, sobre todo, de sus esposos
(en el 36,3% de los casos), un 15,5% provee ayuda a
sus madres, en el 13,3% de los casos se hacen cargo
de otro pariente, de los hijos varones en un 12% de
los casos y un 11,8% de sus hijas. También cuidan,
aunque en menor medida, de sus hermanas, padres
e incluso de personas con las que no tienen una
relacién de parentesco. Es decir, las mujeres cuida-
doras en edades maduras y mayores se ocupan de
todo aquel que lo necesite.

Las cuidadoras menores de 50 afios constituyen una
cuarta parte (24%) del total de cuidadores principa-
les. También se responsabilizan del cuidado de
todos aquellos que lo necesitan, ya que el abanico
de personas de las que se ocupan es practicamente
tan amplio como el de las mujeres mayores: parejas,
hijos, progenitores, otros parientes... No obstante,
su cuidado se centra en mayor medida en los proge-



nitores, que son los familiares que se encuentran en
edades mas delicadas. Cuidan de sus madres en la
mitad de los casos y de sus padres en el 14,1% de
los casos. Los hijos (tanto varones como mujeres)
abarcan el cuidado de estas mujeres en el 20,2% de
los casos.

La dedicacion de los hombres cuidadores es mas
limitada. Son menos frecuentes y abarcan a un aba-
nico menos amplio de receptores, que contrasta con
el de las mujeres. Los cuidadores varones de 50y
mas afios constituyen el 17% del total de cuidadores
y cuidan principalmente de sus esposas, nada masy
nada menos que en el 77% de los casos. El resto de
los cuidadores en edades maduras o mayores se
encargan de prestar ayuda a sus progenitores (el
14,8%), sus hijos (el 4,6%) e incluso un 3,6% se res-
ponsabiliza del cuidado de algiin otro pariente.

Los cuidadores de menos de 50 afios (el 10% del
total de cuidadores) se responsabilizan de prestar
ayuda personal a sus progenitores, y sobre todo a
sus madres, en la mayoria de los casos (un 65,2%).
El resto de los receptores son también familiares
préximos: conyuges (en el 26,1% de los casos), hijos
(4,9%) y hermanos (3,8%). Existe un grupo de hom-
bres cuidadores que destaca por su presencia. Son
los hombres solteros entre 30y 59 afios que consti-
tuyen el 6,5% del total de cuidadores. Dichos hom-
bres ejercen de cuidadores cuando las personas a
las que han de cuidar son sus progenitores, sobre
todo sus madres. Cuidan en el 87% de los casos de
sus madres y en el restante de los casos de sus
padres. Los elevados porcentajes de hogares mono-
parentales en las edades adultas que se registran
podrian estar dejando entrever la situacién de
muchos de estos hombres adultos que conviven y
prestan ayuda asistencial a uno de sus progenitores,
generalmente, madres.

Grafico 5. Relacion residencial y familiar entre el sujeto con

discapacidad y los cuidadores principales. CAE, 1999.
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El papel del sistema formal (empleados y trabajadores
de servicios sociales) en la provision de ayuda asis-
tencial es escaso (grafico 5). Los trabajadores profe-
sionales ejercen de cuidadores principales en 8 de
cada 100 casos en los que la persona afectada requie-
re de ayuda asistencial. Su labor es mas amplia si
tenemos en cuenta ademas de su labor como cuida-
dores principales, los casos en los que proporcionan
ayuda de forma secundaria o como complemento a
los cuidados suministrados por otra persona. El siste-
ma formal consigue llegar al 19,5% de las personas
que requieren ayuda personal, aunque, tal y como se
ha sefialado, solo constituye la asistencia principal en
el 8% de los casos. El resto de las personas que se
benefician de dicha ayuda, un 11,5% de los que reci-
ben cuidados asistenciales, ya percibe asistencia por
parte de otra persona y el sistema formal se limita a
complementar dichos cuidados.

Taly como adelantaba Maria Teresa Bazo afios atras
(Bazo, 1991; 152) “...todavia no existe una red de ser-
vicios alternativos a la residencia” y por lo tanto es
la familia la que en la mayoria de los casos pone la
solucién a las demandas originan ciertas discapaci-
dades. La informacion expuesta en la tabla 3 corro-
bora el escaso alcance de los servicios de caracter
social (en general, y en comparacién con los servi-
cios de caracter mas sanitario).

Tabla 3. Poblacion discapacitada que ha recibido servicios sociales
y sanitarios

En los (ltimos 14 dias

Cuidados médicos y/o de enfermeria

(excepto servicio de podologia) 16.475 11,5%
Pruebas Diagndsticas 11.341 7,9%
Rehabilitacién médico-funcional 3.401 2,4%
Ayuda a Domicilio (SAD) 2.121 1,5%
Salud mental y Asistencia psiquiatrica 1.562 1,1%
Rehabilitacién ortoprotésica 858 0,6%
Teleasistencia 850 0,6%
Terapia ocupacional y/o adiestramiento

en AVD 631 0,4%
Servicios de respiro (por horas y diurnas) 512 0,4%
Rehabilitacion del lenguaje 511 0,4%
Actividades culturales, recreativas y

ocio/tiempo libre 329 0,2%
Servicio de podologia 296 0,2%

En el dltimo afio

Asistencia sanitaria prestada por

personal hospitalario 24.745 17,2%
Informacién, asesoramiento y/o

valoracién 12.907 9,0%
Intervenciones quirirgicas 9.190 6,4%
Transporte Sanitario 3.449 2,4%
Trasplantes y/o implantes 741 0,5%
Servicios de Respiro (estancias temporales) 347 0,2%
Atencidn psicosocial a familiares 331 0,2%
Acogimiento Familiar o] 0,0%

Fuente: Elaboracién propia a partir de la EDDES.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la EDDES.

Estudios realizados al respecto (Ararteko-SIIS, 1994;
Bazo, 1991; Casado Marin, 2001; IMSERSO, 2000;
SIIS, 2001, 2004a, 2004b) apuntan también hacia la
escasa implantacion y cobertura de estos servicios,
aunque también se incide en los cambios que se
estan produciendo estos Gltimos afios y en su futura
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evolucidn. Los servicios sociales vascos se caracteri-
zan, aligual que en el caso espaiiol, por su escaso
desarrollo y alcance y por las desigualdades territo-
riales. El Servicio de Asistencia Domiciliaria (SAD)
era en 2001 de 3,59 usuarios por cada 100 personas
de 65y mas afos, mientras que en otros paises
europeos en 1998 superaban con creces el de la
CAE: en Dinamarca era de 24,2, en Islandia de 19,5,
en Noruega de 15,8, en el Reino Unido de 12,5, en
Finlandia de 11, en Austria de 8,8, en Suecia de 8,2y
en Bélgica de 6 usuarios por cada 100 mayores
(SIIS, 2004a). La situacion se repite en el caso de las
plazas residenciales. En 1996 en la CAE existian 2,97
plazas por cada 100 personas mayores (3,2 en
Espafia), mientras que en otros paises europeos la
cobertura era de 8,8 en Holanda, de 8,7 en Suecia o
de 7 plazas en Dinamarca. La precaria situacion se
traslada a otros tipos de servicios, como el de los
Centros de Dia Asistenciales, que en enero de 2001
las plazas disponibles en la CAE ascendian a 4 por
cada 1000 personas de 65y mas afos (IMSERSO,
2002). Respecto a este Gltimo tipo de servicios, se
prevé que haya un rapido crecimiento en los proxi-
mos afios, ya que existe un alto grado de satisfac-
cién por parte de los familiares y los usuarios.

Otra de las caracteristicas relativas al sistema formal
de provision de ayuda asistencial a las personas en
situacion de dependencia es que el espacio sociosa-
nitario que provee dichas ayuda se encuentra dividi-
do en dos ambitos (el social y el sanitario) totalmen-
te diferenciados que han desarrollados su trabajo de
forma aislada, descoordinada y excluyente. Tal y
como se declara en el Plan Estratégico para el de-
sarrollo de la atencion sociosanitaria en el Pais
Vasco de 2005:

“... Histéricamente la sanidad y los servicios
sociales han vivido separados en su quehacer
asistencial... esta cultura ha dificultado, durante
muchos afos, un adecuado proceso de aproxima-
cién y el desarrollo de planes conjuntos y coordi-
nados entre ambos sistemas. Y esta descoordina-
cién ha restado efectividad a los sistemas sanita-
rio y social afectando negativamente a las perso-
nas con dependencia y que necesitaban servicios
de ambos sistemas de forma conjunta y simultd-
nea” (Consejo Vasco de Atencion Sociosanitaria,
2005: 7).

3. Conclusiones

A través de este trabajo se pretende poner de mani-
fiesto la correlacion existente entre edad y la disca-
pacidad y entre edad y situacién de dependencia, en
un contexto demografico en el cual el nimero abso-
luto y relativo de personas mayores de 64 afos ha
crecido y esta creciendo rapidamente.

La falta de una definicion operativa homogénea a
nivel internacional e incluso nacional en torno a la
discapacidad y la dependencia crea grandes dispa-
ridades entre los trabajos publicados al respecto

88

(Palacios y Abellan, 2006). Es por ello que resulta
imprescindible que las préximas producciones de
datos y operaciones estadisticas en torno a este
tema tengan una continuidad con la fuente que pre-
sentamos (probablemente la mejor herramienta
para indagar sobre este tema), para que, de esta
forma, se permita la comparacion de los datos e
incluso la creacién de series en las que se pueda
realizar un seguimiento longitudinal de de las per-
sonas con discapacidad. La construccion y defini-
cion de los conceptos discapacidad y dependencia
deberia de constituir la prioridad basica de los dife-
rentes agentes implicados en el estudio de esta
tematica.

En todo caso, al igual que el resto de los trabajos
publicados en torno a la discapacidad y dependen-
cia, se confirma la correlacion senalada entre edad,
discapacidad y dependencia: cumplir afios trae con-
sigo una mayor probabilidad de presentar alguna
discapacidad y de entrar en situacion de dependen-
cia, sobre todo a partir de las edades maduras.

También se confirma, tal y como lo han hecho otros
trabajos publicados al respecto (Duran, 2002; Garcia
Calvente, 1999; Puga, 2002; Yanguasy otros, 2000,
Mateo, 2003; Murillo, 2003), a partir de los datos de
la EDDES, la importancia de la mujer como cuidado-
ra de las personas que requieren asistencia perso-
nal como consecuencia de alguna discapacidad. Asi
mismo, cabe resaltar la importancia de los hombres
mayores en el cuidado asistencial de sus esposas,
que toman dicha responsabilidad, rol y trabajo que
tradicionalmente ha sido asignado y considerado de
mujeres, en una cantidad de casos nada desdeiia-
ble. Resulta significativo también, aiin siendo una
pequeiia proporcion del total de cuidadores, la pro-
porcién de hombres adultos solteros que prestan
cuidados asistenciales a sus progenitores.
Probablemente la convivencia con sus padresy
madres hace que dichos hombres ejercen de cuida-
dores y no optan por contratar a empleados o hacer
uso de los servicios sociales.

En cualquier caso, queda confirmada la importancia
de la red familiar como proveedor maximo de los
cuidados asistenciales requeridos por las personas
afectadas con alguna discapacidad. Asi mismo, el
alcance del sistema formal (empleados y servicios
sociales) como proveedores principales de asisten-
cia es escaso. Su labor adquiere una mayor dimen-
sién, aunque sigue siendo menor que el de la fami-
lia, en la provisién de ayuda complementaria a la
que lleva a cabo otro cuidador. A este respecto, cabe
sefalar la falta de datos sobre las caracteristicas de
los usuarios de los diferentes servicios sociosanita-
rios: el SAD, los centros residenciales, los centros de
dia asistenciales... La recopilacion de este tipo de
informacion permitiria una mejor estimacion de la
poblacién institucionalizada (que omite la EDDES de
su universo) y un mayor conocimiento de las necesi-
dades asistenciales de las personas con discapaci-
dad y en situacién de dependencia.



Otro de los puntos mas subrayados en los diferentes
estudios realizados sobre el temay que coincide con
la preocupacion que se deriva de este trabajo se
refiere al futuro previsible que se pueda esperar del
sistema informal de cuidados. Tal y como ponen de
manifiesto diversos autores (Pérez Diaz, 1999 y
2003; Puga, 2002) cabe esperar que la generaliza-
cion de la esperanza de vida hasta edades avanza-
das haga que cada vez un mayor porcentaje de per-
sonas sobreviva hasta muy avanzada la vejez. Por
consiguiente, cada vez mas generaciones tendran
una mayor proporcién de progenitores vivos en eda-
des muy avanzadas y con problemas para realizar
diferentes tareas basicas de la vida diaria.

Una mayor ‘presion’ sobre las generaciones que
actualmente se encuentran en edades maduras y
sobre todo en las siguientes, y los cambios que se
estan produciendo en los niveles de actividad de las
mujeres (principales cuidadoras) hacen prever mas
dificultades para los futuros proveedores de cuida-
dos personales. Diferentes estudios (Pérez Diaz,
2001; Casado y Lopez Casanovas, 2001) confirman
también el aumento de la insercién laboral de las
generaciones de mujeres nacidas a partir de los
afos 60y prevén que mantengan niveles altos de
actividad también en las edades adultas, hecho que
afectara significativamente en la sostenibilidad de
los cuidados facilitados por miembros (sobre todo)
femeninos de la familia.

Los cambios descritos, la escasa cobertura que pro-
porcionan los diferentes programas de servicios
sociales dirigidos a la tercera edad (SIIS, 1996,
20013, 2001b) y la preferencia de las personas
mayores a la atencion domiciliaria frente a la institu-
cionalizacién (0’Shea, 2003; Bazo, 1991) ponen de
relieve la importancia y la necesidad de desarrollar
diferentes tareas:

e Por un lado, respecto a los servicios socio-sanita-
rios dirigidos a cubrir las necesidades derivadas
de las discapacidades y que actualmente ya exis-
ten, diversos informes (SIIS, 2001y 2004, CVAS,
2005) han puesto de relieve en el caso de la CAE la
necesidad de ampliar su cobertura y de reducir las
diferencias existentes en las distintas provincias.

e Por otro, en lo que concierne a los cuidadores,
queda patente la necesidad de dar apoyo a éstos a
través de cambios que podrian contemplar medi-
das como una mayor flexibilidad en el trabajo
(O’Shea, 2003).

No obstante, la cobertura y la importancia del cuida-
do asistencial sigue siendo un trabajo que se resiste
a su contabilizacién, una responsabilidad o “reco-
mendacién moral” exenta de un marco legal que
ayude a conciliar a los cuidadores la vida familiar y
laboral (Murillo, 2003; Mateo, 2003), por lo que
todas estas propuestas de cambios no pueden ir
sino acompafados por un mayor reconocimiento
hacia el papel de los cuidadores y una mayor recom-
pensacion por la labor que realizan.
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