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Capitulo III

LA DEPENDENCIA ENTRE LOS MAYORES



I. TESIS INTERPRETATIVAS

1. La proteccién a los mayores dependientes: un debate
necesario y oportuno

En varios de nuestros Informes hemos abordado la situacién de las per-
sonas mayores en nuestro pais. Nuestro interés se ha centrado, en primer
lugar, en el analisis del proceso de envejecimiento de la poblacién espafio-
la y sus implicaciones mas inmediatas, como se puede observar en sendos
capitulos del Informe Esparia 1993 y del Informe Espafia 1996, donde se
realiza una radiografia del envejecimiento. En ellos se analizan con dete-
nimiento las circunstancias demograficas y los factores que determinan
este proceso, la situacién de los mayores (economia, relaciones sociales,
modos de vida), el perfil sociolégico y la biologia del envejecimiento en sus
aspectos mas fisiolégicos y funcionales. Las dos cuestiones que merecieron
especial atencién, pensiones y salud, se corresponden con las dos grandes
inquietudes sociales y politicas y con los dos principales epigrafes del pre-
supuesto nacional y del gasto publico social que afectan directamente a las
personas mayores.

La escasa consideracién que hasta ahora ha recibido la dependencia en-
tre los mayores ha sido consecuencia de su menor “visibilidad” social y po-
litica. Los problemas que acarrea la dependencia son soportados en el en-
torno familiar, de forma anénima. Por otra parte, las politicas para paliar
los efectos de la debilidad o fragilidad de los mayores apenas ocupan un
lugar en los Presupuestos Generales de ninguna Administracién. Es, por
tanto, un problema de primera magnitud para las familias y para los indi-
viduos, pero poco visible, valorado o contabilizado por la sociedad y los
poderes publicos. Por ello, el principal objetivo de este estudio es generar
informacién contrastada, ayudar al proceso de creacién de opinién, abrir
debate y trasladar su interés a las autoridades ptblicas. Un acercamiento
semejante a este tema es algo necesario y oportuno.

Es necesario por la magnitud social y econémica que el problema esta
adquiriendo y que no dejara de aumentar en los préximos afos. Las per-
sonas mayores que no pueden valerse por si mismas para realizar las acti-
vidades de la vida cotidiana crecen en niimero y representan un porcenta-
je cada vez mas elevado entre los ancianos, especialmente entre los que
tienen mas de 80 afios. En 1997, entre un 13% y un 33% de todos ellos su-
fria algin tipo de dependencia mas o menos severa. Esta situacién se tra-
duce en una demanda creciente de cuidados de larga duracioén.
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La informacién sobre los dependientes, y sobre las formas de apoyo, es
escasa y poco conocida. La sociedad debe estar informada de las dificulta-
des que experimentan muchos mayores y esta informacién debe ser lo mas
amplia posible. Desconocer los problemas de los mayores en situacién de
debilidad y dependencia, ignorar los cambios sociales que se estan produ-
ciendo y que afectan a la tradicional provisién de ayuda familiar o hacer
recaer la responsabilidad de los cuidados en la familia significa poner a los
mayores dependientes y a sus familias en clara desventaja social y no te-
ner en cuenta las capacidades ni los deseos de estas personas con un alto
riesgo de marginacién o exclusién de las actividades sociales cotidianas; en
definitiva, supone una pérdida de bienestar fisico, mental y social. Tomar
contacto directo con la realidad del problema y con su complejidad es de
capital importancia para prevenir la exclusién de los dependientes, evitan-
do al mismo tiempo reacciones de autoabandono.

Este tema debe ser central en todo debate sobre proteccién social, pues
el envejecimiento, aparte de su relacién con las pensiones y los sistemas
sanitarios, también incrementa la presién sobre los sistemas sociales v de
cuidados. La dependencia constituye un riesgo importante del que hay que
protegerse. Antes de elegir estrategias y poner en practica medidas con-
cretas, antes incluso de hacer formulaciones y disefiar marcos politicos y
legales de atencién a la dependencia, debe extenderse el conocimiento y el
debate de este problema.

Respecto a la oportunidad de este estudio, hay que afirmar que nos en-
contramos en un momento adecuado para aportar este analisis y lanzar el
debate social sobre este tema. A la magnitud social y econémica y a la cre-
ciente visibilidad a las que antes haciamos referencia, hay que afiadir otros
factores no menos relevantes.

En primer lugar, desde un punto de vista sociopolitico, se empieza a
cuestionar la legitimidad de otorgar beneficios diferentes a gente con el
mismo grado de discapacidad, dependiendo de cémo y cudndo ésta se haya
producido: un trabajador que, tras incapacidad grave como consecuencia
de una enfermedad o accidente, se convierte en dependiente recibe un apor-
te econémico y sanitario extra; pero si un mayor, con el deterioro de los
afios, por enfermedad crénica o accidente, llega a precisar ayuda extra de
una tercera persona, no recibe esta ayuda de forma automatica y generali-
zada. La respuesta a la incapacidad siempre ha estado ligada al mundo del
trabajo y no se extendié al resto de la poblacién. En el momento de la for-
mulaci6n y desarrollo inicial de la proteccién a la incapacidad, la esperan-
za de vida tras la jubilacién era muy corta y, ademas, pocos llegaban a esa
edad. Tras la Segunda Guerra Mundial, hubo una tendencia a acercar los
esquemas de la incapacidad laboral a otros esquemas de la Seguridad So-
cial, pues cada vez se hacia mas complicada la distincién entre las incapa-
cidades provocadas “dentro” o “fuera” del empleo. En los dltimos afios, al-
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gunos paises empiezan a considerar la discapacidad y la dependencia en-
tre los mayores como una contingencia mas a proteger, aunque las fo6r-
mulas de respuesta varfan desde la proteccién universal hasta los seguros
privados de dependencia.

En segundo lugar, en nuestro pais empieza a hacerse patente la pro-
fundidad, extensién y perdurabilidad de algunos cambios en la situacién
demogréfica, familiar, laboral y social que afectan directamente a la capa-
cidad de respuesta a las necesidades de cuidados que presentan personas
dependientes que no estdn protegidas reglamentariamente, especialmente
mayores. En no pocas ocasiones esa alteracién sustancial de las capacida-
des de respuesta supone un aumento notable del riesgo de sufrir situacio-
nes de exclusién social, tanto por parte de las personas dependientes como
de sus cuidadores. En este sentido, los cambios a los que acabamos de re-
ferirnos y las consecuencias que de ellos se derivan deberian conducir a
una revisién de los modelos de proteccién social. Es el momento oportu-
no para debatir sobre ello.

2. Claves para encarar un futuro preocupante

Partiendo de los cambios demograficos, econémicos, laborales y socia-
les a los que acabamos de referirnos, proponemos a continuacién un ejer-
cicio de interpretacién y prospectiva que nos permite resumir la situacién
de dependencia, sefalar algunas tendencias para un futuro no muy lejano
y adivinar el papel y las responsabilidades de los tres grandes actores: la
familia, la sociedad y el Estado, a través de sus gobernantes.

> Los dependientes. La dependencia es ante todo un problema para
los propios mayores, los que no pueden valerse por si mismos y los que co-
rren el riesgo de caer en situacién de fragilidad y necesitar atenciones es-
peciales: casi todos en la etapa final de la vida.

El aumento en la esperanza de vida hara envejecer a los ya viejos, con
el consecuente aumento de la poblacién de edad en condiciones de fragili-
dad crénicas, mayor vulnerabilidad y en riesgo de precisar cuidados de lar-
ga duracién. También producira un mayor nimero de hogares uniperso-
nales, fundamentalmente de mujeres, ya que su esperanza de vida es mayor.
Estas, por tanto, sufrirdn un mayor riesgo de dependencia y podréan nece-
sitar ayuda desde el sector formal o presionar sobre sus hijas, de edad in-
termedia. Si la viudez es del varén, la demanda de asistencia se incremen-
tar4, pues los hombres de estas generaciones no han realizado muchas de
las tareas cotidianas habituales en los hogares.

Si la longevidad viene acompafiada de un buen estado de salud y de me-
nos incapacidad, los viejos vivirdn mas auténomamente y mejoraran su ni-



192 Informe Espasia 2001

vel de vida, presionando menos sobre los sistemas sociales y familiares.
Pero si la reduccién de la mortalidad es mayor que la de la morbilidad, es
probable que se produzca un aumento de la incapacidad. Teniendo en
cuenta que la morbilidad hospitalaria ha crecido en los tltimos afios, se
puede pensar que habrd mas necesidad de cuidados para una poblacién
fragil y dependiente.

Si en el futuro se reducen los periodos de enfermedad y de incapaci-
dad, la demanda de cuidados de larga duracién de cada individuo dismi-
nuird, mientras que la global posiblemente se mantenga, pues habra mas
personas de edad. Si la gente experimenta periodos de dependencia simi-
lares a los de la actual generacién, la necesidad de cuidados serd la mis-
ma para cada persona, pero la demanda total aumentara. Si la dependen-
cia crece, la demanda de cuidados se incrementara para cada individuo y
en el total.

Las repercusiones de la longevidad de los mayores han de valorarse te-
niendo en cuenta dos aspectos complementarios:

— Un exceso de mortalidad en periodos iniciales e intermedios de la
vida entre los miembros maés fragiles de la generacién deja a ésta com-
puesta por personas menos fragiles y, por tanto, menos susceptibles de
morir al llegar a viejos.

— La longevidad podria significar que la persona ha ido superando tras-
tornos a lo largo de su vida y, en consecuencia, se asume que cuanto mas
longevo se es mayor es la acumulacién de enfermedades y trastornos pa-
decidos y mas susceptible se vuelve la persona a sufrir la enfermedad yla
muerte.

Las generaciones actuales de viejos son supervivientes biolégicos de pe-
riodos con altas tasas de mortalidad infantil, juvenil y en la edad adulta.
Sobrevivieron también a una grave epidemia de gripe (1918), a una guerra
civil y a una dura posguerra, con limitaciones de todo orden. Las genera-
ciones venideras son y seran supervivientes biolégicos de periodos con ba-
jas tasas de mortalidad, etapas de expansién y desarrollo de los sistemas
sanitarios y de las politicas sociales, supervivientes de enfermedades, acci-
dentes, operaciones y trastornos, superados gracias a la tecnologia sanita-
ria.

Planteadas esas premisas, cabe reflexionar sobre cémo unas y otras ge-
neraciones afrontaran el problema de las enfermedades crénicas y la de-
pendencia en el futuro. Es posible que actualmente los niveles de discapa-
cidad entre estas generaciones de supervivientes sean mas bajos de los que
se puede esperar de las generaciones futuras. Ademas, las actuales se han
beneficiado de una mejora rapida de las politicas sociales y sanitarias en
las edades superiores, algo que previsiblemente no ocurrira en el futuro
con las generaciones venideras.
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Las enfermedades antes mortales se transforman en afecciones crénicas
gracias a los avances tecnolégicos en medicina. De ahi la necesidad de pre-
ver mas cuidados a largo plazo, pues la tecnologfa médica ha prolongado
la vida pero no se muestra eficaz en devolver el funcionamiento de las ha-
bilidades perdidas. Un uso maés intenso de servicios médicos de alta cali-
dad y precio producen una vida mas auténoma durante mas tiempo, pero
el ahorro en costes de cuidados tiene como contrapartida un mayor gasto
sanitario.

> La familia. La asistencia a los dependientes en Espafia sigue reca-
yendo en la familia, y mas concretamente en la mujer. Las politicas de ex-
pansién de equipamientos putblicos no han reducido apenas la brecha que
hay entre nuestro pais y el resto de los paises europeos. Espafia, junto a
Portugal, Grecia e Italia, tiene los porcentajes de poblacién mayor re-
sidente en instituciones méas bajos de Europa (2%-3%). Holanda y los
paises escandinavos se acercan al 10% y la media europea se sitiia en el
5%-6%.

El aumento de la dependencia entre los mayores supone ya en estos
momentos un tremendo desafio para la familia, que no hara sino agravar-
se en un futuro inmediato. Varias razones apoyan esta prospectiva:

— La familia extensa, que proveia de asistencia y recursos a todos sus
miembros, ha ido dejando paso a niicleos familiares mas reducidos. Los
cuidadores potenciales habran disminuido considerablemente dentro de
dos décadas, porque generaciones mas reducidas tendrdn que mantener a
generaciones mas amplias (las llamadas del baby boom, nacidas entre 1957
y 1975 aproximadamente) con situaciones de dependencia crecientes. Esto
limita la capacidad de respuesta.

— La cohesién familiar se ha debilitado; las relaciones intergeneracio-
nales han perdido fuerza. Por lo tanto, se resiente el modelo de atencién
tradicional a los miembros necesitados de la familia.

— Las generaciones de mujeres que cuentan en la actualidad con me-
nos de 40 afios se han incorporado de forma masiva y duradera al merca-
do de trabajo, lo que pone en peligro y en cuestién el sistema tradicional
de cuidados, basado en el trabajo no remunerado de éstas.

¢Cémo repercuten o van a repercutir estos cambios en los distintos ac-
tores?:

— En los dependientes: los individuos que no tengan familiares préxi-
mos o de ningun tipo que les cuiden dependeran de los servicios formales,
publicos o del mercado. No tendran opcién de elegir. Por el contrario, los
que tengan familiares tendran mas opciones, incluso cuando acaben tam-
bién en la red de asistencia provista por el mercado o el sector piblico.
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— En la familia: desde el punto de vista del cambio social, la reestruc-
turacién de las familias (tamarfio, baja fecundidad, composicién y caracte-
risticas) tendra un impacto no sélo en la disponibilidad de cuidadores, sino
también en la aceptacion de la ideologia tradicional de cuidados (asuncién
del papel de futura cuidadora por parte de la mujer). El cambio en las con-
diciones materiales y sociales de las familias es una razén basica de la
transformacién de las actitudes e ideas sobre los cuidados. Estos cambios
en las mentalidades pueden verse mas o menos mediatizados por la au-
sencia de alternativas. En este “ejército de reserva” paciente ~los cuidado-
res familiares— se basa muchas veces la estrategia de los Gobiernos para
afrontar la extensién (limitada) de los servicios de institucionalizacién u
otros basados en la comunidad (centros de dia, servicios de ayuda domici-
liaria, etc.). Mientras no cambie la mentalidad de los Gobiernos, que acep-
tan como un hecho que el papel de cuidadoras corresponde a las mujeres,
es muy probable que éstas sigan siendo las que proporcionen la mayor par-
te de los cuidados de larga duracién. Si, como es previsible, aumenta la
participacién de la mujer en el mercado laboral, esto afiadira dificultades
y tensiones personales y sociales a dependientes y cuidadores.

— En las Administraciones: la reduccién en la disponibilidad de ayuda
informal y el correlativo incremento de la demanda de servicios formales
(publicos, cofinanciados o adquiridos libremente en el mercado) generara
una presién politica para expandir la financiacién pablica para cuidados
de mayores y el desarrollo de un mercado de seguros privados de cuidados
de larga duraci6n. Por otro lado, si los cuidados siguen recayendo basica-
mente en la familia y la carga se hace cada vez mas pesada, las politicas
sociales deberfan reforzar y desarrollar las medidas de apoyo a la familia,
sobre todo a través de una amplia oferta de servicios; resulta contradicto-
rio apoyar oficialmente a la familia y, a la vez, delegar en ella toda la res-
ponsabilidad de la atencién a la dependencia.

> La sociedad y el Estado. Los mayores se han convertido en los prin-
cipales receptores de los recursos del Estado de Bienestar. Perciben la ma-
yor parte de las pensiones del sistema de Seguridad Social y clases pasivas,
casi la mitad del gasto sanitario (hospitalizacién, atencién primaria, gasto
farmacéutico y otros) y la mayoria de los servicios sociales provistos por
las diferentes Administraciones.

Por todo ello, un incremento del nimero de personas mayores lleva apa-
rejado un mayor gasto publico. Y si ese crecimiento se produce entre los
mas fragiles ~los dependientes—, la preocupacién por la distribucién de los
recursos aumenta. Como actualmente un objetivo prioritario de los gober-
nantes es contener el déficit publico, y dada la imposibilidad de detener el
crecimiento de personas dependientes, este aumento generara una preocu-
pacién y una alarma que no se calmaran con mensajes como la “moderni-
zacién y reforma” de los sistemas de proteccién social. Sélo el crecimien-
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to de la actividad productiva —con el consiguiente aumento de los ingresos
del Estado via impuestos— puede aliviar el problema. La preocupacién sur-
ge cuando nos preguntamos qué sucedera en caso de recesién.

No se puede culpar (ni castigar) a los mayores de su situacién de de-
pendencia. En primer lugar, el cambio en la estructura por edad es conse-
cuencia de los avances en la salud publica y del progreso de la tecnologia
médica. En segundo lugar, otro de los aspectos que estid provocando ten-
siones, el de la reduccién de la capacidad y disponibilidad de cuidados, es
la consecuencia de la incorporacién al mercado laboral de mano de obra
joven y femenina, un proceso positivo facilitado por la retirada del merca-
do laboral de los trabajadores de mas edad. En tercer lugar, la baja fecun-
didad, un factor determinante de la presién futura sobre los sistemas pu-
blicos de ayuda formal y sobre los (escasos) proveedores de ayuda informal
dado que las futuras generaciones de viejos no tendran hijos o tendran po-
cos, es el resultado de la suma de muchas decisiones individuales y cons-
cientes sobre la fecundidad que acaba, sin embargo, en una opcién colec-
tiva de cambio en el futuro modelo de cuidados (menos ayuda familiar) no
escogida conscientemente. Por todo ello, un progresivo desentendimiento
de la responsabilidad colectiva hacia compromisos sociales y hacia los ma-
yores puede poner en peligro la respuesta, puiblica y universal, necesaria
para hacer frente a situaciones crecientes de dependencia, que precisa ser
“respaldada” socialmente.

Otro aspecto que se debe tener en cuenta se refiere a los cambios que
se pueden producir en lo que los dependientes aprecian y valoran como se-
guridad. En nuestra cultura, hasta ahora, la seguridad reside en el cuida-
do provisto por los hijos. En el futuro, quiza, vendra de la capacidad para
mantener la autonomia y la posibilidad de elegir entre multiples opciones
de cuidados, como sucede en otras culturas occidentales. Los servicios for-
males deberan estar preparados para responder a las demandas generadas
por estos cambios de mentalidad. En otros paises de nuestro entorno se ha
producido un proceso estrechamente relacionado con el espiritu consu-
mista de nuestra sociedad: se tiende a seleccionar al vendedor o productor
mas apropiado para dispensar los cuidados pertinentes. Esa costumbre
hara que se demanden mas servicios formales manejados por profesiona-
les. El incremento de la demanda encarecera el servicio, que muchos de-
pendientes no podrdn pagar.

Respecto a la actuacién de las Administraciones, hay que destacar, en
primer lugar, que las politicas econémicas y sociales no dirigidas a los ma-
yores pueden tener efectos perniciosos no deseados sobre este colectivo.
Por ejemplo, un decreto para favorecer la movilidad geogréfica de los tra-
bajadores puede modificar las redes actuales de cuidadores potenciales y,
a falta de ellos, aumentar la presién sobre el conjunto de cuidadores y crear
una mayor demanda de servicios publicos de cuidados. Si en el futuro los
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Gobiernos pretendieran reducir los servicios pablicos que prestan a la po-
blacién mayor, siguiendo el objetivo de “envejecer en casa”, esta idea po-
dria frustrarse ante los cambios experimentados en la naturaleza y exten-
sién de los cuidados y la tradicional respuesta familiar a este problema.
Ademas, los mayores del futuro podrian aceptar mas facilmente que sus
antepasados, y desear mas intensamente, la ayuda profesional.

La desigual distribucién territorial del proceso de envejecimiento y de
la dependencia castiga de forma particular a los municipios rurales, que
ven agravado el problema por la tendencia de muchos mayores, antiguos
emigrantes a zonas industriales y urbanas, a retornar al pueblo donde na-
cieron y al que le unen estrechos lazos sentimentales y familiares. Este
proceso se ha extendido por todas las comunidades auténomas. Es espe-
cialmente grave en los pequefios municipios: mas de 5.500 alcaldes de nu-
cleos rurales pequefios esperan una respuesta adecuada para gestionar y
administrar las necesidades de asistencia de su poblacién mayor, que su-
pera el 25% del total del municipio, muchos de ellos ya dependientes. Las
redes formales de asistencia no llegan a esos municipios y no existe una
red de transporte subvencionado que permita beneficiarse de otros servi-
cios formales en la cabecera de comarca o en la capital provincial, aparte
del servicio sanitario, generalmente bien establecido. En cualquier caso,
cuando se alcanza cierto grado de discapacidad, el transporte tampoco es
una solucién.

Por dltimo, la expansién de los mercados, el proceso de globalizacién,
penaliza el tiempo que las personas dedican a los cuidados de otros, que
ha sido siempre gratuito. Las sociedades con menos carga de cuidados se-
ran mas “competitivas”’. El envejecimiento y la dependencia lastran a las
sociedades occidentales. Es posible que esta situacién estimule un cambio
de la produccién de servicios de cuidados no remunerados hacia produc-
tos que se comercializan en el mercado por empresas de servicios perso-
nales. Una persona con un dependiente a cargo puede optar por emplear-
se en el mercado y comprar los servicios de atencién a empresas
especializadas en vez de quedarse en casa. Las diferencias entre ingresos y
costes de los servicios comprados pueden abrir una brecha en el bienestar
entre familias con dependientes a su cargo.

Hablar de dependencia, del lado mas oscuro y fragil de la vejez, puede
contribuir a crear una imagen catastrofista, pero dejar el mundo de los cui-
dados a los dependientes en la esfera familiar, de los amigos, vecinos y vo-
luntarios no parece garantia suficiente para dar respuesta a las necesida-
des de todas las personas en situacién de dependencia. Durante los tltimos
decenios de crecimiento de las politicas sociales y del Estado de Bienestar
la dependencia no ha sido considerada como una contingencia mas a ser
cubierta por el régimen publico de Seguridad Social. Sélo en los ultimos

!
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afios algunos paises han empezado a debatir el problema y a adoptar so-
luciones particulares.

La dependencia de los mayores es ya un riesgo social y como tal debe-
ria estar recogido por el sistema de proteccién social. La atencién sobre la
cuestién de los cuidados debe seguir siendo importante hasta que no se
consiga un nuevo equilibrio entre las necesidades de la poblacién y los ser-
vicios prestados. Asi pues, la proteccién de la dependencia se presenta
como “novedad” en las reivindicaciones de politica social, frente al prota-
gonismo habitual de las pensiones y los gastos sanitarios, y constituye el
tercer gran capitulo de la proteccién a los mayores.



II. RED DE LOS FENOMENOS

El envejecimiento de la poblacién es la consecuencia légica de un pro-
ceso de transicién demografica, en el que se ha pasado de altas tasas de fe-
cundidad y mortalidad a una reduccién considerable de las mismas. El re-
sultado es una mayor supervivencia a todas las edades. La mejora de la
medicina y de las condiciones de salubridad e higiene publica, las politicas
sociales, el crecimiento general de los ingresos y su regularizacién han con-
tribuido a este logro. Las ganancias en esperanza de vida ponen de mani-
fiesto los efectos positivos de los cambios sociales y econémicos en los pai-
ses occidentales. Estas transformaciones reflejan mejoras en el nivel de
bienestar en lo que se refiere a estandares de vida y de acceso a servicios
sanitarios de calidad.

Los incrementos en la esperanza de vida tuvieron en un primer mo-
mento un efecto homogeneizador. De una sociedad en la que unos pocos
llegaban a viejos y muchos morian jévenes se pasé a otra en la que la ma-
yoria llegaba a una vejez algo mas larga y, por lo general, saludable y unos
pocos llegaban a muy viejos. Esta primera ganancia en esperanza de vida
generd una vejez universal y, consecuentemente, una necesidad de cober-
tura econémica tras la jubilacién antes imprevista.

Las mejoras maés recientes en esperanza de vida se traducen en afios ga-
nados en la vejez, en periodos de supervivencia cada vez mas largos tras la
jubilacién. Este periodo adicional se distribuye de forma desigual en afios
saludables vividos con autonomia y en una etapa creciente en la que en-
fermedades crénicas y discapacidades limitan la autonomia e independen-
cia del mayor, rebajando su calidad de vida y convirtiéndolo en un sujeto
fragil y vulnerable, cuando no dependiente y con un riesgo afiadido de ex-
clusion social.

1. Los mayores dependientes

1.1 Hacia una definicion de la dependencia

La dependencia es una caracteristica normal de todo individuo que vive
en sociedad, pero no toma su caracter definitivo hasta que no se impone la
ayuda de otra persona sistematicamente, sea para realizar actos indispen-
sables de la vida cotidiana o para actos de la vida social. Existe un con-
cepto amplio de dependencia que recoge todas las necesidades y no sélo
criterios funcionales y de salud. Esa dependencia, mas dificil de medir, in-
cluye aspectos fisicos, mentales, econémicos y socioculturales. Pero el sen-
tido mas extendido en gerontologia —y el que seguimos en este capitulo- es



La dependencia entre los mayores 199

el de dependencia fisica, asociada a discapacidad, es decir, a limitaciones
para realizar actividades cotidianas. La dependencia es definida asi por las
limitaciones o dificultades respecto a aquellas actividades consideradas ha-
bituales para la mayoria de la poblacién. Por altimo, el Consejo de Euro-
pa define la dependencia como un estado en el que se encuentran las per-
sonas que como consecuencia de la falta o la pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia o ayudas importantes
a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria.

El término dependencia esta estrechamente relacionado con el de dis-
capacidad y el de pérdida de autonomia. Por discapacidad se entienden las
limitaciones especificas en la realizacién individual de papeles socialmen-
te definidos y tareas dentro de un particular entorno fisico y sociocultural.
La discapacidad es la principal consecuencia de trastornos de salud y en-
fermedades crénicas en nuestra sociedad; es incluso mejor indicador pre-
dictivo de necesidades médicas y de servicios sociales que la simple preva-
lencia o incidencia de determinada enfermedad. La pérdida de autonomia
conlleva la pérdida de la capacidad para elegir, para ordenar la vida segin
sus propias normas. '

Para nosotros, dependencia es no valerse por si mismo, es decir, tener di-
ficultades o no poder realizar determinadas actividades habituales para el
conjunto de la poblacién. Estas se clasifican en dos grupos (grafico 1):

1. Actividades de la vida diaria (AVD). Son las tareas basicas de auto-
cuidados, también llamadas actividades de cuidado personal o de funcio-
namiento fisico. Se definen como aquellas habilidades bdsicas necesarias
para llevar una vida independiente en casa. En este grupo incluimos: co-
mer, vestirse y desnudarse, asearse y lavarse, ir al servicio, ducharse o ba-
fiarse, andar (con o sin bastén), levantarse y acostarse y poder quedarse
solo durante toda la noche.

2. Actividades instrumentales de la vida diaria (ATVD). Son activida-
des mas complejas y de orden superior que las AVD; permiten una mayor
independencia. Se asocian a tareas que requieren significativas tomas de
decisién e interacciones maés dificiles con el medio. En esta categoria se in-
cluyen tareas domésticas, de movilidad, de administracién del hogar y de
la propiedad, como por ejemplo: poder utilizar el teléfono, acordarse de to-
mar la medicacién, cortarse las ufias de los pies, subir diez escalones, co-
ger un autobis, un metro o un taxi, preparar su propia comida, comprar
lo que necesita para vivir, realizar actividades domésticas basicas (fregar
los platos, hacer la cama, etc.), poder pasear, ir al médico, hacer papeleos,
administrar su propio dinero.
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Gréfico 1 — Personas de 65 y mds afios que tienen dificultades para realizar actividades habituales. En
porcentaje. 1997
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Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de datos del Ministerio de Sanidad y Consumo, En-
cuesta nacional de salud 1997.

1.2 Cudntos son

Tras acotar el campo de aplicacién del concepto de dependencia, cabe
preguntarse por el nimero de personas mayores que se encuentran en esa
situacién. Ante todo, conviene destacar que la mayoria de las personas de
edad no necesita ayuda para realizar actividades cotidianas y son capaces
de cuidarse (grafico 2). Por otro lado, somos conscientes de las muchas di-
ficultades que presenta la medicién (cuadro 1), pero eso no impide que ha-
gamos un intento de evaluar el ntmero y el perfil de los mayores depen-
dientes.

Para aproximarnos al volumen de las necesidades actuales de cuidados
entre los mayores utilizaremos distintos grados de dependencia en funcién
de las actividades en las que el mayor se vea limitado y del grado de prio-
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Grafico 2 — La dependencia entre los mayores. En porcentaje. 1997

NO DEPENDIENTES
4.171.543 personas
66,5%

Dependencia leve
1.298.316 personas
20,7%

Dependencia grave ‘ ~

801.568 personas DEPENDENCIA AMPLIA
12,8% 2.099.884 personas
33,5%

Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de Ministerio de Sanidad y Consumo, Encuesta Na-
cional de Salud 1997, e INE, Proyecciones de la Poblacion Espafiola, 1995.

ridad de las mismas. Por ejemplo, no es lo mismo no poder comer o le-
vantarse solo que necesitar ayuda para la administraciéon del hogar o para
hacer la compra. Ambas situaciones presentan necesidades de atencién de
muy distinta intensidad e indican un grado de discapacidad muy diferente.

Hemos planteado dos niveles de dependencia:

— Dependencia grave o severa, la que sufren aquellos mayores que re-
quieren ayuda o tienen dificultades para la realizacién de alguna de las ac-
tividades basicas de la vida diaria. Dentro de este grupo puede diferen-
ciarse otro conjunto, dependientes muy graves, que tienen dificultades en
todas y cada una de esas actividades.

— Dependencia amplia, incluye a todos aquellos que tienen dificulta-
des o requieren ayuda para realizar alguna de las actividades observadas,
incluyendo entre las mismas tanto las AVD como las AIVD, indepen-
dientemente de la gravedad del estado del mayor o del nivel de intensidad,,
de la ayuda necesaria. La dependencia amplia incluye, por tanto, a todos
los dependientes, lo que nos permite tener una visién global del problema.

En 1997, habia en Espafia mas de dos millones de mayores que necesi-
taban algin tipo de ayuda, de los que 800.000 presentaban al menos una
discapacidad grave para la que necesitan una ayuda importante en tiempo
y dedicacién (grafico 2). A la cifra de dependientes graves habria que afa-
dir unos 100.000 asistidos residentes en alojamientos colectivos. Segin la
base de residencias del CSIC, en Espafia hay 441 residencias de asistidos,
2.137 mixtas y 842 de validos.

De los poco mas de seis millones de personas mayores de 65 afios que
habia en 1997, un tercio necesitaba ayuda de algin tipo y un 12,8% tenia
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Cuadro 1 - Condicionanies en la medicién del concepto de dependencia

= Elistado de actividades consideradas varia enormemente de un cuestionario a ofro (y-nunca contiene
todas las deseadas) o el ‘grado.de dificultad para la realizacion de cada una de ellas se puede medir
de formas muy diversas.

¢ Ha sido imposible crear un instrumento-de medicion-Unico que pudiera servir para expresar de forma
homogénea las necesidades de ayuda de |la poblacion;::La proliferacién de escalas, tests y mediciones
complica la delimitacion y medicion: del alcance del fenémeno de la dependencia. Y esto es funda-
mental en la asistencia geridtrica, no sélo. para conocer:las necesidades de atencién y cuidados, sino
también para observar su evolucion de forma mas ob]etiva y prec:sa

. En este estudio, no se han tenido en cuenta combmamones con dos o mas difncultades para activida-
des cotidianas. Por otra parte, se utiliza la declaracion snmple de limitaciones. en vez de otra posible
clasificacion, como por ejemplo, las veces U horas gue se precisan al dia para atender al dependiente.
Algunos autores transforman las dificuitades o limitaciones en demandas de ayuda y diferencian entre
ayuda extrema (todo el dia), ayuda severa (ires veces al dia para varias actmdades) y ayuda conside-
rable {una vez al dia para dos actividades).

= Se miden las necesidades declaradas. Existen también necesidades escondidas {una necesidad laten-
e de ayuda; no manifestada, para tareas complejas e importantes de administracion ‘del hogar y ‘sus
pertenencias) y necesidades discontinuas (que no ‘estan cubiertas, atendidas o previstas).

= Oftros desordenes ~como la incontinencia- son un fema tabd en conversaciones, encuestas y estudios,
por lo que existe poca mformaclon al respecto

* -No se mcluyen las dependenc;as de caracter subjetlvo producmlas por enfermedades pswosomales
debido a la dificultad ‘de su-medicion en ‘una encuesta general.

e la dependencia de tipo econdmico no esta reﬂe]ada en la mediclon la proporc:on de mayores que se
declaran “dependientes economicos” es cinco veces superior entre los que tienen limitaciones flsmas
que entre los auténomos.

« Existe una infravaloracién de la cifra de dependientes en la medicién general, porque recoge informa-
cion de:los -hogares 'y no:delos ‘alojamientos; colectivos.:L:as estanclas ‘de mayores ~dependientes o
no— en hospitales superan.con mucho la media del resto de:la poblacion. Ademads, se estima que hay
mas de 100.000 personas de edad con la condicion de “asistidas” entre las 200.000 institucionalizadas
en residencias.

» La medicién ignora a un amplio grupo de personas que tienen el riesgo proximo o inminente de caer
en dependencia: aquellas que no realizan determinadas actividades cotidianas porgue no las han he-
cho nunca y enfrentadas a una situacion en la que tuvieran gue desplegar su habilidad, acabarian por

- no poder realizarlas y necesitar ayuda. Un 64% de los varones de generaciones anteriores confiesa que

no ha realizado nunca tareas domeésticas como cocinar, hacer la limpieza u ofras tareas del hogar, lo.

- que pone en una situacion de riesgo a 1.300.000 mayores. Un 18% de las mujeres mayores afirman

no haber realizado jamas papeleos, geshones llevado el control del dinero, tramites con el banco, las
cuentas del hogar elc. ;

Fuente: Elaboracién Fundacién Encuentro. CECS.

una dependencia grave. Enrique Moran estimaba para 1993 cifras muy si-
milares a las que se obtienen cuatro afios después si utilizamos la misma
clasificacién de actividades usada por el autor: 1.943.373 mayores eran
considerados dentro de un nivel de dependencia amplia y 641.120 presen-
taban una dependencia grave. Estas cifras suponen un 34,5% y un 11,4%
de la poblacién mayor, respectivamente. Los estudios del IMSERSO-CIS
utilizados muestran unos niveles parecidos de dependencia (36% y 16%).

Se puede concluir, por tanto, que a pesar de la multiplicidad de crite-
rios y estimaciones y de la falta de consenso respecto a los mismos, un ter-
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Tabla 1 — La dependencia en Espafia a partir de diferentes encuestas. 1993-1998

Dependencia amplia Dependencia grave

Encuesta nacional de salud 1993

Porcentaje 34,5 11,4

Total 1.943.373 641.120
Estudio 2.072 (1993)

Porcentaje 36,1 16,4

Total 2.263.905 1.029.984
Panel de hogares 1994 (*)

Porcentaje 30,9 17,4

Total 1.831.289 1.031.211
Encuesta nacional de salud 1997

Porcentaje 33,5 12,8

Total 2.099.884 801.568
Estudio 2.279 (1998)

Porcentaje 36,0 16,0

Total 2.257.966 1.003.540

(*} Incluye “adultos”.

Fuente: Elaboracion Fundacién Encuentro. CECS a partir de Moran, E., “Estimacién de la poblaciéon depen-
diente y de sus caracteristicas sociodemograficas”, en Rodriguez Cabrero, G. (coord.), La proteccion social de
la dependencia, IMSERSO, 1999; CIS, Estudio 2.072, 1993; INE, Panel de hogares 1994, publicacion electro-
nica; Ministerio de Sanidad y Consumo, Encuesta nacional de salud 1997 (no publicado); y CIS, Estudio 2.279,
1998.

cio de la poblacién mayor precisa algiin grado de ayuda y que en torno a
un 11%-15% de la misma necesita una ayuda intensa (tabla 1).

1.3 Perfil del dependiente

Al igual que no todos los mayores son iguales, tampoco todos los de-
pendientes responden a un tnico perfil. El sexo y la edad son factores de
riesgo directo; el estado civil permite dibujar mejor este conjunto demo-
grafico de factores. Existen otros determinantes secundarios como el esta-
do de salud y las enfermedades padecidas, los ingresos y el estatus social,
el nivel de instruccién, las conductas y los héabitos de vida o las formas de
convivencia. Frente a esta multiplicidad, carecemos ain de un modelo de
riesgos que pondere adecuadamente cada uno de los factores determi-
nantes.

Sexo, edad y estado civil

Las mujeres sufren en mayor medida que los hombres la dependencia.
Cuatro de cada diez mujeres mayores (39,8%) necesita algin tipo de ayu-
da para realizar aquellas actividades que garantizan una cierta autonomia,
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Grafico 3 — Tasa de dependencia por sexo, edad y estado civil. 1997
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Nota: La tasa de dependencia es el nimero de dependientes por cada 100 personas del item estudiado.

Fuente: Elaboracion Fundaciéon Encuentro. CECS a partir de datos del Ministerio de Sanidad y Consumo, En-
cuesta nacional de salud 1997 (no publicado).

mientras que sélo uno de cada cuatro hombres (24,7%) se encuentra en
esta situacién (grafico 3). Respecto a la dependencia grave, la sufre una de
cada seis mujeres (16,7%) y tan s6lo uno de cada catorce hombres (7,3%).

Por edades, las diferencias son todavia mds significativas. Las personas
con 75 y mas afios presentan una tasa de dependencia que duplica a la de
la poblacién entre 65 y 74 afos. El 25,9% de las personas entre 65 y 74
afios es dependiente y un 8,3% sufre una dependencia grave o severa; en-
tre los muy mayores (75 afios y mas), las tasas son muy superiores: 47,2%
vy 21%, respectivamente.

En lo que se refiere al estado civil, el 25,7% de los solteros y el 27,3%
de los casados tiene algin problema de dependencia amplia; la tasa alcan-
za practicamente el 50% entre los viudos (uno de cada cinco viudos o viu-
das se encuentra en situacién de dependencia grave). Desde el momento en
que una persona enviuda se siente mas desamparada, mas vulnerable y, en
muchas ocasiones, mas “iniitil”. En numerosas circunstancias, la depen-
dencia de otra persona para algunas actividades cotidianas, si ésta no es
grave, pasa inadvertida para el mayor hasta el momento en que desapare-
ce la persona (el cényuge) que realizaba esa tarea de apoyo.

A la luz de los datos aportados, podemos afirmar que existen unos cla-
ros determinantes demograficos de la dependencia, siendo notable la inci-
dencia de la misma entre las mujeres, muy mayores y viudas.
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Fragilidad, estado de salud y enfermedades crénicas

Las circunstancias fisicas de un individuo (una mayor fragilidad o for-
taleza, el estado de salud, objetivo o percibido, y las enfermedades créni-
cas) estan muy relacionadas con sus posibilidades de tener una vida auté-
noma. Los niveles de dependencia aumentan a medida que lo hace el
niimero de enfermedades que sufre el paciente. Entre los mas graves, con
tres o mas enfermedades crénicas diagnosticadas, la mitad necesita ayuda
y uno de cada cuatro una gran ayuda (grafico 4).

Los mayores que se sienten enfermos o débiles o no se creen capaces de
realizar determinada actividad se convierten en demandantes de cuidados,
independientemente del diagnéstico médico o de sus limitaciones fisicas
objetivas. Existe una relacién muy fuerte entre la autopercepcién del esta-
do de salud y los casos de dependencia, mayor atin que entre dependencia
y enfermedades crénicas diagnosticadas. La tasa de dependencia amplia
supera el 60% entre los mayores que perciben como “malo” o “muy malo”
su estado de salud, cifra que no se alcanza siquiera entre aquellos que tie-
nen tres o mas enfermedades crénicas diagnosticadas. Por el contrario, la
tasa de dependencia es extraordinariamente baja entre los mayores que se
encuentran bien o muy bien (17,8%), inferior a la que se obtiene del gru-
po de mayores sin ninguna enfermedad crénica diagnosticada (24,8%).

Conocer el estado de salud general y autopercibido de los mayores, y su
evolucién a lo largo del tiempo, es una variable clave para disefiar futuras

Gréfico 4 — Tasa de dependencia por estado de salud y nimero de enfermedades crénicas diagnosti-
cadas. 1997
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Muy malo (& ' 67.6
Malo 63,4
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Una

Dos

Tres y mas

ENFERMEDADES CRONICAS

Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de datos del Ministerio de Sanidad y Consumo, En-
cuesta Nacional de Salud 1997.
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politicas de cuidados de larga duracién. Uno demanda cuidados y ayuda
mas en funcién de cémo se siente que en funcién de cé6mo esti (o de cé6mo
un profesional de la medicina dirfa que esta). Por cada diez mayores que
se sienten muy mal, cuatro dependen de otra persona para actividades ba-
sicas de autocuidados y tres mas necesitan ayuda en otras actividades; en-
tre los que se encuentran mal, tres de cada diez tienen problemas serios y
otros tres necesitan otro tipo de ayuda.

La salud percibida y el estado funcional son unos predictores podero-
sos de la calidad de vida de los individuos. Existe una estrecha relacién en-
tre padecer limitaciones funcionales (tener discapacidad) y valorar negati-
vamente la propia salud. Como han demostrado algunos estudios, las
personas con una valoracién muy pobre de su salud tienen un alto riesgo
de caer en dependencia.

Determinantes culturales: analfabetismo y bajo nivel de instruccién

Las caracteristicas culturales tampoco parecen ser ajenas al patrén que
hemos dibujado hasta ahora. Entre los que han alcanzado un titulo uni-
versitario encontramos la tasa mas baja de dependencia grave de las obte-
nidas entre todas las variables estudiadas (grafico 5). Pero, como es bien
sabido, son muy pocos los mayores que tienen estudios universitarios. A
medida que disminuye el nivel de estudios, aumenta, y mucho, el nivel de
dependencia. Entre los que tienen sélo estudios primarios (el 60% de los
mayores), un 28,1% necesita alguna ayuda y el 10,8% una gran ayuda; en-
tre los que no terminaron los estudios primarios (16% de las personas de
edad), las tasas son todavia mayores: 35,8% con dependencia en sentido
amplio y 13,1% con dependencia grave.

La situacion de dependencia se agrava considerablemente en el caso de
los analfabetos, grupo que, pese a ser reducido para el conjunto de la po-
blacién, alcanza una triste relevancia entre las personas mayores, ya que
un 15% de la poblacién mayor es analfabeta. En este aspecto, la variable

Grafico 5 — Tasa de dependencia por nivel de estudios. 1997

Dependientes graves Total dependientes

Analfabetos

Primarios incompletos

Primarios

Secundarios
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Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de datos del Ministerio de Sanidad y Consumo, En-
cuesta nacional de salud 1997 (no publicado).
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género tiene una influencia considerable: el porcentaje de mujeres mayo-
res que no saben leer ni escribir (20%) es muy superior al de los varones
(9%). Los analfabetos practicamente duplican los niveles de dependencia
de aquellos que al menos saben leer y escribir, aunque no tengan ningan
tipo de estudios; la diferencia se incrementa hasta el triple en los casos de
dependencia severa. Siete de cada diez mayores analfabetos necesitan ayu-
da y tres de ellos necesitan una gran ayuda.

Estas variables no sélo estan fuertemente relacionadas con las circuns-
tancias econémicas en las que han desarrollado su vida —y que condicio-
nan la vejez de los mayores—, sino que una alfabetizacién limitada o un ni-
vel de estudios reducido pueden suponer por si mismos obstaculos
insalvables en un mundo complejo y cambiante y con un nivel tecnolégico
cada vez mayor. Los recursos culturales se revelan como un instrumento
muy valioso no sélo para poder “manejarse” en una sociedad compleja y
mantener la autonomia el mayor tiempo posible, sino también para poder
encontrar las estrategias y los recursos necesarios para salvar las propias
dificultades o para enfrentarse a ellas.

Determinantes sociceconémicos: escasos ingresos y bajo status social

La situacién econémica incide significativamente en la dependencia en
la vejez. Las caracteristicas que parecen perfilarse como mas determinantes
y que generan mayores diferencias son el nivel de ingresos y el status social
(grafico 6). Las necesidades de asistencia en la vejez aumentan de forma
constante conforme disminuye el nivel de renta. En 1997, entre los mayo-
res que vivian en hogares con unos ingresos inferiores a 60.000 pesetas
mensuales, la tasa de dependencia (47,2%) era muy superior a la de aque-
llos con un nivel de renta elevado (por encima de las 150.000 pesetas), que,
ademas, podrian garantizar la cobertura de esas necesidades por mecanis-
mos de mercado (plaza en una residencia, asistencia a domicilio, etc.).

A partir del nivel educativo, la categoria profesional y el nivel de renta,
se construye en la Encuesta nacional de salud 1997 la variable sintética
“status social”’, que muestra las diferencias mas claras respecto a la inci-
dencia de la dependencia entre los mayores. Entre aquellos que gozan de
un status social medio-alto, tan sélo uno de cada cinco tiene alguna nece-
sidad de asistencia y sélo un 3,5% sufre limitaciones graves. Entre los que
tienen un nivel social medio-bajo, se encuentran en situacién de depen-
dencia uno de cada tres y la dependencia grave asciende al 11,4%. Los mas
castigados por la falta de autonomia y la necesidad de apoyo y ayuda son
los mayores con un status social bajo: uno de cada dos tiene alguna nece-
sidad de asistencia y un 20,5% son dependientes graves.

Resulta muy preocupante comprobar que los segmentos sociales mas
castigados por la enfermedad y las limitaciones fisicas, mas necesitados de
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Grdéfico 6 ~ Tasa de dependencia por ingresos y status social. 1997
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Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de datos del Ministerio de Sanidad y Consumo, En-
cuesta nacional de salud 1997 (no publicado).

ayuda, son aquellos que menos pueden conseguirla a través del mercado,
y que, probablemente, menos se podran hacer oir en el proceso de reivin-
dicacién de cobertura publica de la dependencia.

Convivencia y estructura del hogar de los dependientes

Los mayores no dependientes viven en su mayoria sélo con su cényuge
(48,4%) o con su cényuge e hijos (18,5%). El 14,6% vive solo y el 11,8%
con sus hijos, de estos ultimos, la mayoria (9%) en su propia casa (grafi-
co 7). La estructura del hogar es muy diferente en el caso de los depen-
dientes. No s6lo a las edades de incidencia mas alta de la dependencia (tras
los 75 afios) aumenta la viudedad, sino que en el momento en el que una
persona mayor requiere ayuda, puede verse imposibilitada para seguir vi-
viendo sola y necesitar un apoyo constante —generalmente de un hijo-, que
en la mayoria de los casos implica un cambio de domicilio.

Asi, la mayoria de los mayores dependientes vive con algin hijo (35,8%)
y en casa de éste (17%). Ante la enfermedad, la vulnerabilidad o la depen-
dencia, los hogares de los familiares funcionan como refugio y redes de
ayuda. Dado que en el hogar de sus hijos suelen vivir todavia sus nietos,
esto incrementa la presién sobre la generacién intermedia, que debe aten-
der a unos y a otros. Aunque son todavia pocos los dependientes que viven
con otros familiares (8,2%) y los que recurren a la convivencia con un em-
pleado o empleada de hogar para poder mantener su autonomia (1,2%), su
ntmero y proporcién aumentan de manera constante.
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Grafico 7 - Formas de convivencia de los mayores. En porcentaje. 1998
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Fuente: Elaboracién Fundacién Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.279, 1998.

Entre los mayores que residen con alguno de sus hijos o familiares, des-
taca el caso de aquellos que rotan entre las distintas viviendas de sus hijos
(sobre todo hijas), lo que suele ser considerado como un calvario por los
mayores. Esta situacién se produce en escasas ocasiones si el mayor se
vale por si mismo. La cifra se multiplica por mas de tres si el mayor es de-
pendiente y necesita ayuda. Segin datos del CIS, en 1993 un 17,2% de los
mayores que necesitaba ayuda y asistencia alternaba entre las casas de sus
hijos, en una situacién que afade una gran inseguridad y desconcierto a
su ya fragil estado de salud y baja autoestima. El 70% vivia con una de sus
hijas. Respecto a su situacién en su nuevo hogar, en el 90% de los casos el
mayor dispone de una cierta independencia en el domicilio de acogida, te-
niendo al menos una habitacién independiente.

Finalmente, un 8% de los mayores dependientes tuvo que mudarse a
otra ciudad al ir a vivir con alguno de sus hijos, un cambio drastico de es-
pacio de vida y relaciones que a estas edades se traduce facilmente en ais-
lamiento y sentimiento de soledad.

2. Cuando aparece la dependencia...

2.1 Fragilidad fisica y mental

El primer problema que sienten y declaran los mayores dependientes es
la enfermedad y sus secuelas de discapacidad y fragilidad; es decir, la pér-
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Gréfico 8 — Situaciones mds temidas por los mayores. Multirrespuesta. En porcentaje. 1998
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Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2,279, 1998.

dida de autonomia para mantenerse independiente y su capacidad de ac-
tuar y poder elegir hacer cosas. Los mayores temen el propio hecho de no
valerse por si mismos y tener que depender de otra persona, pues esa si-
tuacién significa afrontar una reduccién de la calidad de vida, el riesgo de
no disfrutar de las oportunidades vitales y de no incluirse en las relaciones
sociales; un riesgo, en suma, de aislamiento y exclusién social. La percep-
cién de este problema se encuentra agravada por el sentir general que con-
sidera la independencia personal y la autonomia como un valor central. En
1998, un 47,2% de los espafioles dependientes declaraba temer sobre todo
a la enfermedad, cifra que aumenta notablemente si se afiade el temor a
depender de otras personas (grafico 8).

Las enfermedades padecidas crecen a medida que aumenta la edad. Las
personas dependientes sufren mas que el resto de la poblacién de cual-
quier trastorno de salud, en proporciones que doblan o triplican los valo-
res medios. Al ntimero de afectados se afiade generalmente su mayor gra-
vedad, su efecto debilitante y su caracter crénico. Todo ello explica la
concentracién del gasto sanitario y de la necesidad de atencién en los ma-
yores dependientes. El progreso médico ha conseguido reducir la tasa de
mortalidad, pero no el riesgo de sufrir enfermedades crénicas, frente a las
que la medicina atn no se ha mostrado eficaz. La mayor parte de los ma-
yores padecen limitaciones graves y precisan ayuda continuada en los ul-
timos meses o afios de vida. Entre las enfermedades mas comunes se in-
cluyen: problemas de huesos, circulatorios, retima, hipertensién, problemas
de memoria, etc. (grafico 9).
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Gréfico 9 — Enfermedades padecidas por los mayores. Multirrespuesta. En porcentaje. 1998
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Fuente: Elaboracion Fundacién Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.279, 1998.

Los problemas de salud relacionados con la movilidad de los miembros
del cuerpo, con la posicién del mismo o con los desplazamientos son los
principales factores limitantes de las actividades diarias de los mayores
(cuadro 2). Méas concretamente, son los problemas en las articulaciones
(artrosis, “desgaste” de huesos, etc.) la causa mas comun, pues afecta a
casi dos tercios de todos los dependientes.

Cuadro 2 — Prisioneros de su espacio

Aproximadamente un 6% de los espafioles de 65 y mas afios declara que no puede salir de
casa (Encuesta nacional de salud 1995), lo que representa, con reservas, mas de 300.000. Por otra
parte, un 25% de los espanoles de edad tiene problemas serios de movilidad: sélo pueden dar
unos pasos, o bien recorrer como maximo 200 metros; de ellos, uno de cada cinco no puede an-
dar solo sin ayuda.

La movilidad no depende solo del estado del aparato locomotor, sino también de otras ha-
bilidades que normalmente estdn mermadas a estas edades, como la agudeza visual, la coordi-
nacién fisica y los refiejos o la agilidad {por un elevado indice de masa corporal, es decir, por
obesidad). La movilidad puede verse inciuso afectada por una dificultad, aparentemente nimia,
que afecta al 20% de todos los mayores espafoles, como es la de cortarse las ufas de los pies
(méas de medio millén no pueden hacerlo). Todo esto obliga a un confinamiento en el hogar.

Estos “cautivos” de su hogar reducen drasticamente sus relaciones sociales, no salen de
casa y su marginacién se acentta al reducirse paulatinamente las visitas de 'sus amigos, quienes
ya no pueden contar con &l para la mayor parte de las actividades que realizan. A ello habria que
anadir una mayor inmovilidad temporal que el resto de la poblacion, ocasionada por dias de
cama, al agravarse alguna dolencia.

Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS.
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Donde mas se deja notar la diferencia entre dependientes y resto de ma-
yores es en los problemas de tipo psicolégico y trastornos mentales. Aun-
que afecta a menos del 4% de la poblacién mayor!, su incidencia es diez
veces superior entre los dependientes. La pérdida de autonomia que lleva
aparejada el deterioro mental suele ir acompafiada de incontinencia —en
las fases mas graves-, agitacién, incapacidad de comunicacién o de coope-
racion, etc. La pérdida de memoria afecta a uno de cada cuatro depen-
dientes (s6lo un 10,2% entre los no dependientes) y suele ser una de las
preocupaciones citadas cuando se les pregunta por las situaciones que mas
temen.

La incontinencia puede complicarse con otras patologias y generar un
trabajo grande y estresante para el cuidador. Alrededor de un 6%-7% de la
poblacién mayor sufria este desorden en 1995. Demencia e incontinencia
crean la situacién de dependencia mas grave, menos soportable, y suele
marcar el limite para pedir ayuda externa o la institucionalizacién del en-
fermo.

2.2 El trauma psicoldgico

Lo primero que sienten quienes tienen dificultades para la realizacién
de actividades de la vida diaria es enojo, fastidio, preocupacién, inestabili-
dad emocional, culpabilidad y vergiienza, pues se resisten a aceptar la si-
tuacién como inevitable, aunque son numerosos los que consideran que la
fragilidad es “ley de vida” en esta fase final. Las personas que tienen una
alta autoestima suelen sufrir en mayor medida esa inestabilidad o preocu-
pacién tras llegar a una discapacidad. Muchos de estos sentimientos, a los
que se afiaden la resignacion y la frustracién, son compartidos por los fa-
miliares cercanos. En lo que se refiere al estado de 4nimo, se sienten tris-
tes y deprimidos en mucha mayor proporcién que los no dependientes;
s6lo un 38,5% se siente bien, frente al 66,7% de los no dependientes (gra-
fico 10).

La dependencia puede ser un trance més duro y critico para las muje-
res, pues éstas han venido realizando habitualmente las actividades coti-
dianas del hogar y de cuidados y en caso de discapacidad transfieren la
carga a los varones (cényuges), que normalmente no las han hecho en el
pasado. Quiza las mujeres se quejen mas de la situacién, posiblemente por

el estereotipo o modelo asumido de que ella prefiere cuidar que ser aten-
dida.

La aceptacién de la ayuda de un familiar o de la asistencia formal, y
mucho mas si se llega a la institucionalizacién, es la sefial de que uno ha

1 Al valorar estos datos, conviene recordar que las encuestas suelen identificar mal a la po-
blacién que sufre trastornos mentales.
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Grafico 10 — Estado de animo de los mayores. Multirrespuesta. En porcentaje. 1993
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perdido parte o toda la habilidad para vivir independientemente. A los ma-
yores en general y a los dependientes en particular les preocupa el menor
tamafio de la familia de sus hijos, su dispersién geogréfica y la creciente
incorporacién de la mujer al mercado laboral. Estas nuevas situaciones de-
mograficas y las condiciones de salud que padecen son un factor de cam-
bio cultural: les empujan a aceptar lentamente la necesidad del apoyo co-
munitario; es decir, empiezan a asumir los cambios sociales y culturales
que llevaran a diferentes patrones de prestacién de cuidados cuando los
necesiten. Las nuevas generaciones que se acercan a la vejez participan de
ese cambio cultural, ya que aceptan de buen grado la ayuda extrafamiliar
como un suplemento a las obligaciones familiares.

Otra consecuencia de la dependencia es la pérdida de privacidad e inti-
midad. Mientras son cuidados por familiares directos no la sienten tanto,
porque consideran que su relacién es de gran intimidad y afecto, consus-
tancial al vinculo familiar que les une. Ahora bien, cuando se trata de pro-
fesionales de los cuidados, el dependiente siente que su vida estd sometida
en cierto modo al escrutinio de otras personas. La privacidad la pierden
cuando ingresan en una residencia, donde estan expuestos al resto de re-
sidentes y cuidadores y son tratados como pacientes y enfermos més que
como residentes. Pierden sus derechos a manejar su propio alojamiento y



214 Informe Esparia 2001

sus actividades cotidianas, pues estan sometidos a normas dictadas por
otros v, en ocasiones, en funcién de la conveniencia de otros.

La experiencia de los cuidadores parece indicar que algunos mayores
con limitaciones en sus actividades sufren la dependencia como un proce-
so de infantilizacién, quiza porque el tnico modelo totalmente legitimado
y el mejor aceptado es el de los hijos atendidos por sus padres. A veces,
cuando los cuidados se vuelven extenuantes, se pueden cometer abusos y
maltratos y tratarles como a nifios.

Por dltimo, con frecuencia los mayores dependientes manifiestan mie-
do a ser atacados, a andar por la calle, a salir de noche, a abrir la puerta
o a quedarse solos por la noche y lo hacen en una proporcién mucho ma-
yor que los no dependientes: 39,7% frente a 24%. Asi pues, en la situacién
de dependencia se acenttian los sentimientos de vulnerabilidad e inseguri-

dad.

2.3 Vulnerabilidad y debilidad social

Los mayores no quieren ser dependientes de sus hijos o de otros miem-
bros de la familia; quieren independencia y no sentirse sometidos. Por eso
apuran hasta el limite de lo posible su vida auténoma. Cuando se llega a
una situacién de pérdida de autonomia, la mayor parte de los mayores
vuelven la vista a los familiares buscando apoyo, cuidados o incluso una
vivienda-hogar que evite la institucionalizacién. En la propia situacién de
dependencia, atendidos y cuidadores buscan autonomia y control de sus
propias vidas, un equilibrio dificil de conseguir.

Los mayores suelen ser reticentes a la hora de transmitir a los hijos sus
problemas de discapacidad para no alterar sus vidas. En el caso de que ya
reciban ayuda, temen que el hecho de manifestar su preocupacién sea in-
terpretado como una expresién de insatisfaccién con la ayuda y el apoyo
que reciben. Con todo, la reagrupacién familiar fuera del hogar del depen-
diente es una respuesta frecuente a la pérdida de autonomia. Tanto si es
temporal como definitiva, causa graves trastornos a los mayores, que ven
alterado su modo de vida, sus referentes sentimentales e incluso espacia-
les, y también al resto de las generaciones que conviven con ellos. Esta si-
tuacién suele venir acompafiada por un deterioro de las relaciones.

Vivir solo y sentirse solo son conceptos diferentes. El primero es una
forma de convivencia en el hogar y el segundo es un sentimiento, una con-
dicién emocional afectiva que se experimenta cuando uno se siente aparte
o separado de los demas. Ese sentimiento estd provocado por un déficit en
la cantidad y calidad de relaciones y contactos sociales. Aunque las perso-
nas con limitaciones no suelen vivir solas, manifiestan un sentimiento de
soledad mas fuerte que los demas (grafico 11). Las mujeres se sienten mas
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Grafico 11 - Sentimiento de soledad entre los mayores. En porcentaje. 1998
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solas (16,1% “bastante” o “muy solas”) que los varones (7,3%), a pesar de
que ambos tienen un similar nivel de satisfaccién con sus relaciones so-
ciales.

Los mayores y los dependientes son especialmente vulnerables a los ba-
jos niveles de contacto social, por el progresivo distanciamiento con los
comparfieros de trabajo, la marcha de los hijos, la pérdida del conyuge o de
los amigos o por la institucionalizacién. Unos menores ingresos, un peor
estado de salud —objetivo o percibido- y la discapacidad -generalmente
acompafiada de movilidad reducida~ limitan las oportunidades de partici-
pacién social. Los varones suelen sufrir un descenso notable de relaciones
tras la jubilacién, que se acenttia en el caso de tener problemas de movili-
dad. Las mujeres suelen reducir sus contactos mas paulatinamente con-
forme avanza su edad y aumentan drasticamente sus discapacidades.

Otra forma de evaluar sus contactos y participacién social es el desa-
rrollo de actividades dentro y fuera del hogar. El aislamiento total es raro,
incluso en los que estan cautivos en su hogar por limitaciones severas. Pero
el hecho de no poder salir de casa tan frecuentemente como se quisiera
ocasiona que se resientan las relaciones de estos mayores con vecinos y
amigos, ya que no pueden realizar muchas actividades, por lo que se pue-
de intensificar el sentimiento de soledad y aislamiento.

Casi la mitad de los mayores no dependientes (48,1%) se relaciona a
diario con personas con las que no convive, proporcién que desciende al
38,3% entre los dependientes. Van menos a pasear o al parque, hacen me-
nos recados o no suelen comprar, apenas van al bar o la cafeteria (s6lo un
17,7%, frente a un 38,2% del resto de los mayores); disminuye a la mitad,
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Tabla 2 - Actividades realizadas por los mayores y frecuencia de las relaciones con personas con las
que no convive. En porcentaje. 1998

Dependientes No dependientes
Actividades realizadas durante la tltima semana:
Ver la television 95,3 97,5
Oir la radio 66,5 73,5
ir al parque, pasear 54,6 76,7
Hacer compras, recados 48,0 77,7
Leer 37,4 57,0
Ir al bar, cafeteria 17,7 38,2
Acudir a un club, hogar, sociedad... 14,2 27,8
Asistir a espectacuios 3,0 8,6
Hacer algin deporte 2,2 9,2
Ir a conferencias, conciertos 1,7 4,4

Relaciones con personas con las que no convive en la ultima semana:

Todos los dias 38,3 48,1
Mas de una vez a la semana 24,5 26,9
Una vez a la semana 17,8 11,8
Ninguna vez .18,6 12,8

Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.279, 1998.

respecto a los no dependientes, el porcentaje de dependientes que acude a
los hogares, clubes u otros centros de reunién y lo mismo sucede con los
espectaculos, los conciertos o las conferencias; por dltimo, el porcentaje de
los que practican algtin deporte es cuatro veces inferior (tabla 2).

Las redes sociales, el apoyo social y la integracién social influyen nota-
blemente en el mantenimiento de la salud y el bienestar de los mayores.
Una caida en los niveles de interaccién condiciona negativamente esta sa-
tisfaccién. Los dependientes, limitados en sus interacciones sociales por
sus discapacidades, declaran una menor satisfaccién o bienestar, que re-
percute en su estado de salud, lo que a su vez provoca una menor interac-
cién. Un circulo vicioso del que dificilmente escapan los dependientes y so-
bre el que deberian actuar los familiares y los responsables de las politicas
de asistencia social, pues las relaciones sociales pueden mejorar la calidad
de vida de estas personas que padecen problemas adicionales en la vejez.
Los dependientes saben —~aunque no lo expresen- que tener cényuge, fami-
liares, amigos o buenos vecinos con los que relacionarse frecuentemente
aleja la necesidad de recurrir a la ayuda formal.

Muchas personas mayores con limitaciones en sus actividades diarias
manifiestan un cierto grado de insatisfaccién residencial. Son pocos los
que pueden elegir entre diferentes alternativas. En muchos casos han de
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soportar las deficientes condiciones fisicas de los edificios y de las vivien-
das: escaleras, ventilacién, orientacién, humedades, espacio interior dema-
siado grande o pequefio, suelos deslizantes, obstaculos, enchufes inade-
cuados, inseguridad en las cafierias y en las conducciones de gas, cocina y
barios no adaptados, barreras interiores, etc. Generalmente, las discapaci-
dades convierten la casa en un espacio no adaptado a las nuevas circuns-
tancias del dependiente.

Los dependientes raramente participan en el disefio y planificacién de
los servicios ni en la administracién de los centros de dia o las residencias.
Los servicios comunitarios y los institucionalizados son un 4rea reservada
a los profesionales, que operan desde una posicién de fuerza sobre sus
clientes, pasivos y dependientes. Esto produce una situacién de desenten-
dimiento por parte del individuo. Ademas, muchos dependientes y sus cui-
dadores consideran que las autoridades tienen un conocimiento incomple-
to de sus problemas.

Son todos ellos aspectos que incrementan el riesgo de que las personas
mayores dependientes sufran situaciones de marginacién y exclusién so-
cial, las cuales dificultan su acceso a los mecanismos de desarrollo perso-
nal e insercién socio-comunitaria. Con ello, también la sociedad en su con-
junto se ve privada de la valiosa experiencia y contribucién de estas
personas.

3. Respuestas a la dependencia

La naturaleza de los problemas que sufren, las limitaciones y su exten-
sion, las condiciones de gravedad y cronicidad determinan las respuestas
necesarias a la situacién de dependencia de los mayores. En todas las so-
ciedades es una cuestién primordial y crecientemente preocupante discer-
nir cé6mo proveer de ayuda a este colectivo. La respuesta se llama cuida-
dos, cuidados de larga duracién.

Los cuidados de larga duracién son el sistema de servicios provisto por
el sector formal o informal para atender en casa o en una instituciéon a
gente con limitaciones funcionales o enfermedades crénicas, con el fin de
permitirles vivir tan independientemente como sea posible durante un lar-
go periodo de tiempo. Es la respuesta a las necesidades de atencién de los
dependientes, para que éstos tengan una supervivencia basica y un mini-
mo confort. Los cuidados de larga duracién cubren distintos ambitos de la
vida de la persona dependiente: el fisico (funcionamiento fisiolégico), el
funcional (actividades basicas e instrumentales cotidianas), el cognitivo,
el afectivo, el social, el econémico y un drea imprecisa de satisfaccién y
estado de animo. Implican, por tanto, un gran esfuerzo y muchos tipos de
tareas, con una doble dimensién instrumental y emocional.
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El sistema de cuidados se presenta bajo dos formas: la ayuda informal
—también conocida como familiar- y la ayuda o servicios formales. Hist6-
ricamente se han desarrollado siguiendo un modelo o principio de sustitu-
cién: en primer lugar, y desde siempre, la ayuda informal ha sido la prin-
cipal y casi tnica: c6nyuges, hijos, parientes préximos, otros familiares,
amigos y vecinos se han encargado de las tareas de asistencia. Los servi-
cios formales sélo se establecieron en ausencia de cuidadores informales o
cuando la demanda de cuidados excedié el potencial o las habilidades de
la red informal; en los préximos lustros ambas circunstancias conduciran
a una creciente importancia de estos servicios.

3.1 Ayuda informal: el papel de la familia

El sector informal o familiar es considerado como el “segundo Estado
de Bienestar”, por su importancia social, el niimero de personas implica-
das (cuidadores y atendidos) y por su relevancia econémica. Si se valora-
ran y cuantificaran las horas prestadas por los cuidadores a precios de mer-
cado, el coste imputable a los servicios aportados por este sector informal
se acercaria aproximadamente a un tercio de lo que representa el gasto sa-
nitario publico.

Antes de proceder a un andlisis mas detallado, conviene delimitar cla-
ramente el concepto. La ayuda informal es la asistencia aportada a per-
sonas dependientes, en sus propias casas o en la del cuidador, por un
miembro de la familia o alguna persona préxima, sin remuneracién y mo-
vido por una relacién personal estrecha. Es importante destacar, frente a
lo que puede ser una opinién generalizada, que a los voluntarios, no pa-
gados, de una organizacién nosotros los consideramos dentro del sector
formal.

Las personas de edad que necesitan recibir ayuda prefieren que sea al-
gin miembro de su familia quien se la preste, ya que consideran que de
esta forma mantienen mejor su intimidad y las relaciones sociales. En 1998,
el 88,9% de los mayores necesitados de ayuda declaraba recibir este tipo
de asistencia (incluyendo cuidadores principales y secundarios); sélo un
2,5% recibia ayuda de los servicios sociales ptblicos; un 7,2%, de emplea-
dos de hogar remunerados; un 0,2%, del voluntariado; y un 1,3%, de otras
personas. Es una opinién compartida por los mayores, las familias y los
gobernantes que los mayores dependientes deben estar en sus propias ca-
sas hasta que sea posible. A esta opcién se la denomina la “estrategia de
envejecer en casa”.

El cuidado informal provisto por los miembros de la familia es uno de
los mayores ejemplos de solidaridad entre generaciones y la expresién mas
clara de lo que podriamos denominar “familia vertical”, en la que siguen
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teniendo un papel muy importante las relaciones entre las tres o cuatro ge-
neraciones que viven simultineamente.

Los cuidados pueden ser entendidos como una forma de transferencia
de recursos entre generaciones, que presenta una relacién disimétrica. Los
jévenes reciben de sus padres cuidado, carifio, confort, bienestar, educa-
cién, oportunidades para desarrollar su potencial, apoyo financiero y con-
sejo para organizar sus vidas, cuidado de sus hijos (cuando trabajan los
dos cényuges), transferencias financieras y herencias cuando mueren. Ade-
mas, la Administracién Publica les ofrece también cuidados, educacién,
apoyo para comprar una casa, etc.

Hace un siglo los mayores recibfan de sus hijos y del resto de la fami-
lia todo lo que necesitaban. La situacién ha cambiado. Ahora obtienen de
sus hijos afecto y, en ciertos momentos, ayuda y cuidados. Y suelen acep-
tarlos con generosidad, si es posible proveerlos. Del sistema publico perci-
ben pensiones, cuidados sanitarios y otros servicios sociales. Cuando son
dependientes reciben con mayor intensidad la asistencia y los cuidados por
parte de los hijos y del Estado.

La “moneda” de los intercambios generacionales incluye tiempo (servi-
cios y cuidados), dinero y espacio (corresidencia). El tiempo es la princi-
pal forma de transferencia de recursos. La corresidencia facilita las tareas
de cuidados y es un apoyo complementario. La ayuda financiera adquiere
diversas formas: compras y otros gastos, pago a proveedores de servicios
_sustitucién o suplemento del tiempo no invertido-, adquisicién de algu-
nas medicinas o en metalico.

En Espafia, como en otros paises del sur de Europa, la familia es el foco
de una tradicién de responsabilidad colectiva de cuidados y, ademas, sue-
le proveerlos porque los servicios formales son escasos. Fuera del hospital
y de las residencias, la familia es la piedra angular en la que se sustenta
todo el sistema de cuidados. El resto de los cuidadores informales, no fa-
miliares, tiene una escasa relevancia estadistica.

Se olvida facilmente que el Estado de Bienestar descansa sobre esta red
de cuidados informales. Los ciudadanos suelen ser vistos mas como con-
sumidores de los beneficios del Estado benefactor que como productores
de servicios sociales y sanitarios, con lo que se hace menos visible la ayuda
informal y la asistencia provista fuera de los canales oficiales o formales
establecidos. Tampoco se tiene en cuenta que la ayuda informal, escondi-
da bajo el eufemismo de ayuda familiar, es un trabajo fundamentalmente
de la mujer.

La invisibilidad y el escaso reconocimiento de la ayuda informal con-
tribuyen a su clasificacién como tarea o actividad de cuidado personal, do-
méstica, en vez de ser conceptualizada como “trabajo”. La extensi6on del
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sector formal, con sus trabajadores remunerados y considerados, y una
nueva concepcién de los cuidados como trabajo podrian ayudar a valorar
adecuadamente esas tareas de apoyo y asistencia a dependientes.

La importancia de la familia en los cuidados de los dependientes refle-
ja no sélo su fortaleza como principal fuente de atencién, sino también el
hecho de la disponibilidad y la rapidez de respuesta de los miembros de la
familia, que pueden cumplir papeles de enfermeros no pagados o de ayu-
dantes a domicilio. Por ello, las alternativas o cambios en la estructura y
en la vida familiar afectan o afectaran directamente a las relaciones de
asistencia y cuidados. La dependencia obliga a la familia bien a realizar
adaptaciones o acomodaciones a la nueva situacién, en un deseo de pre-
servar la independencia y autonomia de los mayores, mantenerlos en casa
y evitar la institucionalizacién, o bien a reagruparse en casa de una hija o
hijo o de otro familiar.

Quién cuida. Patrén, edad y frecuencia

En la actualidad, los cuidadores han llegado a ser tan importantes en la
discusién de este apartado del Estado de Bienestar como los propios ma-
yores. En toda ayuda informal suele haber un cuidador principal —habi-
tualmente un miembro de la familia-, que es la persona que asume la ma-
yor responsabilidad de la prestacién de ayuda de forma continuada. A
veces, hay uno o varios cuidadores secundarios —otros familiares, amigos
0 vecinos-, que proveen de ayuda complementaria e intermitente al de-
pendiente o al cuidador principal en tareas domésticas, compras y sociali-
zacion (contactos, compaifiia o ayuda emocional), lo que supone un alivio
o respiro de las responsabilidades del cuidador principal. La “red” del cui-
dado informal suele ser muy reducida.

Los factores que influyen en ser o no ser cuidador principal son: la pro-
ximidad de parentesco, la cercania geogréafica, el estado de salud y el nivel
de restricci6n a su vida ordinaria. El trabajo de cuidador principal no re-
quiere una cualificacién ni asignacién de tareas especificas. Es el directo
proveedor de todo tipo de cuidados al mayor dependiente.

Existe un patrén bien diferenciado de cuidador-atendido, una especie
de jerarquia dentro de la familia. Las mujeres dependientes son cuidadas
principalmente por sus hijas (41%); el marido sélo lo hace en el 15% de los
casos, en parte debido a que muchas mujeres dependientes son viudas. La
escasa preparacion o los limites que éste se autoimpone para la ayuda le
obligan a recurrir a una hija para las tareas de cuidados personales y las
domésticas. Los varones dependientes son atendidos, en primer lugar, por
sus mujeres (36%), seguidas en importancia por sus hijas (33%). Los hijos
y las nueras desempefian un papel menor en este sistema de cuidados, lo
que suele ser motivo en algunos casos de tensiones y problemas familiares.
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A los dependientes sin relacién conyugal o filial los cuidan otros familiares
o recurren a la ayuda externa (grafico 12).

Seguin distintos estudios, el porcentaje de mujeres que realizan tareas
de cuidados es entre 2,3 y casi cinco veces superior al de los hombres. Los
datos del Panel de Hogares de 1995, que se refiere tinicamente a los “cui-
dadores de adultos” (mayores, sobre todo, y otros), cifran dicha proporcién
en 3,2 veces. Asi, de los 1.926.320 cuidadores de adultos que habia en Es-
pafia en 1995, casi millén y medio eran mujeres.

La mujer, hija o cényuge, se convierte en el pilar de la ayuda. Es la cui-
dadora principal por excelencia: un auténtico centro de servicios para la
familia, tan necesario para el funcionamiento de la economia productiva
(a través de su trabajo y de sus aportaciones fundamentales a los miem-
bros de la familia empleados en el mercado laboral) como para la atencién
a sus mayores en situacién de fragilidad. Su presencia en las tareas de cui-
dados refleja cémo opera la divisién sexual del trabajo y c6mo las politicas
sociales refuerzan —al no modificarlo- ese reparto de tareas. Las politicas
de servicios ptiblicos se organizan en funcién de ese sentido de la respon-
sabilidad familiar.

El cuidador suele tener pocos estudios, escasos ingresos familiares (mas
del 40% no alcanzaba las 100.000 pesetas al mes en 1994) y se dedica a sus
labores, como corresponde a un mayor porcentaje de mujeres cuidadoras.
La situacién socioeconémica del cuidador no difiere mucho de la del de-
pendiente, pues suelen ser familiares (cényuge o hija) que residen en el
mismo hogar.

Grafico 12 — Quién cuida a los mayores dependientes por sexo. En porcentaje. 1998
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Nota: No se ha tenido en cuenta un 0,4% de mujeres dependientes incluidas en la categorfa “no contesta”.
Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.279, 1998.
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Grafico 13 - Distribucion de los cuidadores por edad. En porcentaje. 1994
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Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.117, 1994.

Respecto a la edad, bastantes de los cuidadores de mayores dependien-
tes son a su vez personas mayores (grafico 13). Es muy preocupante com-
probar que casi un 12% de las personas que ayudan a otras tiene mas de
70 afios, con sus implicaciones de carga, cansancio, falta de preparacién e
informacién sobre c6mo acometer la tarea y generalmente con escaso o

Cuadro 3 — “Pilladas en medio”. Presiones cruzadas sobre las mujeres de edad intermedia

La generacién de edad intermedia ha sido “pillada” en medio de dos generaciones con nu-
merosos efectivos, por la prevalencia més alta de este tipo de familias con tres generaciones y
por una mayor longevidad de todas ellas, en especial de la primera. Pero es sobre todo la mujer
quien se ha visto obligada a desarrollar diferentes papeles y a transferir recursos en varias di-
recciones: tareas activas en la economia, contribucién social y econémica, trabajo en el hogar,
crianza de los hijos y atencién y cuidados a padres dependientes.

En 1991, unas 230.000 mujeres de 45-69 afios tenian todavia hijos residiendo en el hogar y
algun progenitor vivo, de avanzada edad, posiblemente necesitado de asistencia, extremo que no
puede afirmarse con los datos de la Encuesta sociodemogréfica realizada por el INE.

La creciente participacion de las mujeres en el mercado de trabajo ha cambiado los papeles
y las formas de transferencias; pero ante todo ha provocado una mayor presién sobre ellas. Esto
tiene y tendréa consecuencias sobre la capacidad de todos los miembros de la familia para afron-
tar las necesidades de los padres mayores. )

La mujer sufre una mayor pérdida de oportunidades en el mundo laboral, al verse obligada
a limitar su horario o a aceptar puestos de menor responsabilidad o trabajos temporales, a tiem-
po parcial, que perjudican su carrera profesional y su futuro de derechos contributivos para ac-
ceder a las maximas prestaciones de la Seguridad Social. A veces, incluso, se ven forzadas a re-
nunciar a su empleo.

Esta situacion deberfa provocar una auténtica “alarma” social. Las mujeres, que tradicional-
mente cuidaban de sus padres, tienen que encarar ahora la asistencia a sus padres dependien-
tes, suegros, maridos, hijos no emancipados, posiblemente nietos, ademas de afrontar su propio
presente y futuro, sus necesidades y sus deseos de realizacién personal.

Las mujeres de edades comprendidas entre los 40 y los 65 afios han sido pilladas en medio
de estos cambios demogréficos y sociales, en medio de tanto compromiso. Algunos autores ha-
blan de la "generacién sandwich”. Se precisan estudios de detalle para conocer el alcance de
este fenomeno, a cuantas mujeres afecta y como responden los varones ante esta situacion.

Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS.



La dependencia entre los mayores 223

nulo apoyo de cuidadores secundarios o de servicios sociales. Cuando las
necesidades de ayuda se refieren a personas con deterioro mental, las si-
tuaciones pueden ser draméticas.

En torno a la mitad de los cuidadores tiene entre 40 y 64 afos. Es la ge-
neracién de edad intermedia la que sufre las consecuencias de un alarga-
miento de la vida de los mayores cuando se produce en condiciones de
mala salud. A ello se afiade la atencién a unos hijos que abandonan cada
vez més tarde el hogar familiar. Todo ello se traduce, casi siempre para la
mujer, en situaciones que suponen unos elevados costes personales, socia-
les, econémicos y laborales (cuadro 3).

El tipo, la cantidad y la frecuencia de la ayuda ofrecida estan determi-
nados por la naturaleza y gravedad de las limitaciones. El apoyo informal
provisto suele ser intensivo para las actividades de la vida diaria. La conti-
nuidad y la intensidad en tareas y horas ilustran la gran carga sobre las
personas que cuidan (gréafico 14). El 85% de los cuidadores declara prestar
ayuda todos los dias de la semana y mds de la mitad de éstos ocupa mas
de cinco horas diarias en esas tareas; un 19,2% invierte de tres a cinco ho-
ras. La asistencia para algunas actividades instrumentales (compras, pape-
leos, etc.) esta tan espaciada en el tiempo que quien la presta no se consi-

Gréfico 14 — Momento del dia en que los mayores dependientes reciben ayuda. En porcentaje. 1993
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Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.072, 1993.
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dera cuidador en sentido estricto. Pero el paso a una mayor frecuencia o
severidad del problema es casi imperceptible y al final del proceso se esta
prestando ayuda frecuente para el resto de las actividades cotidianas.

La ayuda informal se caracteriza por su estabilidad. Dura el tiempo que
lo hace la discapacidad o enfermedad y suele acabar con la entrada de ser-
vicios formales mas intensivos, la institucionalizacién o la muerte del de-
pendiente. Incluso tras la institucionalizacién, el cuidador principal man-
tiene la responsabilidad de los contactos y compromisos con el mundo
exterior (compaiiia, papeleos, ayuda financiera, etc.).

Vias de acceso al papel de cuidador

Normalmente se llega a ser cuidador bien a través de un proceso mas o
menos largo e inconsciente, bien de forma stbita. La primera manera es
progresiva e imperceptible, vinculada al lento avance de la pérdida de au-
tonomia, consecuencia generalmente de las secuelas de una enfermedad
crénica. El cuidador se encuentra involucrado casi sin apercibirse de lo
que supone su actividad y su ayuda, aparentemente puntual. Muchos cui-
dadores no sabrian fijar la fecha inicial de sus tareas. Este problema de in-
consciencia se refuerza por la falta de conocimiento sobre las tareas futu-
ras que le aguardan, sobre lo que supondra para la vida del cuidador y del
resto de su familia; se alimenta también de la escasa “visibilidad” social de
la cuestién de la dependencia, que no aporta experiencia a la situacién.
Todo esto se agrava en el caso de los hombres, poco habituados a realizar
tareas de cuidados personales y de tipo doméstico. Se va ganando concien-
cia de lo que significa el papel de cuidador sobre la marcha.

Estos problemas también se repiten, aunque de forma mas rapida, cuan-
do se accede a la funcién de cuidador stibitamente. Puede ser el resultado
de diferentes circunstancias; por ejemplo, tras una enfermedad aguda que
se cronifica o un accidente (fracturas, derrame cerebral, paralisis de extre-
midades, infarto, etc.). La renuncia o muerte del anterior cuidador obliga
a desempefiar rapidamente ese papel, pues la dependencia de otra persona
genera habito, independientemente de la gravedad de las limitaciones.
Cuando un dependiente pierde a su cuidador de referencia, por ejemplo,
tras la muerte de la esposa cuidadora, busca a otra persona para transfe-
rirle su dependencia.

El enviudamiento también es un factor subito de cuidados. Si enviuda
la mujer, la ayuda precisada es més inconcreta, especialmente afectiva, de
compafiia y para algunas actividades instrumentales (papeleos, manejo de
la economia del hogar, financieras, etc.). En el caso de que el viudo sea el
varén, la necesidad de ayuda suele ser mayor, pues los varones de estas ge-
neraciones —como se ha dicho antes— no han realizado nunca muchas de
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las tareas cotidianas, principalmente por motivos culturales y no porque
sufran una limitacién o discapacidad que les impida desarrollarlas.

La carga del cuidado. Dificultades de salud, emocionales y sociales
en el cuidador

Los cuidadores realizan una importante contribucién al bienestar gene-
ral, sin ningun coste para el presupuesto publico. Sin embargo, si es con-
siderable el coste para ellos mismos: problemas de salud, emocionales, fi-
nancieros, laborales, familiares y sociales (tabla 3). La carga aumenta con
el tiempo, su duracién es indeterminada y el final imprevisible.

Los cuidadores sefialan que su trabajo tiene consecuencias en su salud
fisica y mental. Sienten fatiga y cansancio, que se acenttian por la certeza
de la irreversibilidad de la situacién de enfermedad y discapacidad del de-
pendiente. Realizan un gran esfuerzo fisico y lo irregular de la prestacién
de la ayuda les impide organizar sus tiempos. También sefialan falta de
suefio. Suelen experimentar en mayor medida sintomas depresivos y de in-
felicidad. Todo ello se puede manifestar de forma global en una mala sa-
Jud fisica percibida y, por tanto, en un incremento de la utilizacién de los
servicios sanitarios y en una mayor medicacién para atajar estos sintomas.

Algunas de las situaciones emocionales soportadas por el cuidador den-
tro del hogar contradicen la creencia de que la familia es un 4rea de alivio
y descanso de la tensién de la vida exterior y del trabajo alli donde reside
un dependiente grave (cuadro 4). La experiencia de los cuidados puede da-
fiar las relaciones emocionales y perjudicar desde un punto de vista psico-

Tabla 3 — Consecuencias de los cuidados para los cuidadores. En porcentaje. 1994

Total Hombres Mujeres
Ha reducido el tiempo de ocio 54,8 51,6 55,3
Se encuentra cansado 46,1 32,0 48,6
No puede ir de vacaciones 441 40,4 44.8
No tiene tiempo para ias amistades 35,7 34,0 36,0
Se siente deprimido 29,0 18,6 30,8
Se ha deteriorado su salud 26,9 12,4 29,4
No puede trabajar fuera de casa 25,1 7.2 28,3
No puede cuidar a otras personas como quiere (hijos...) 24,5 12,7 26,6
No tiene tiempo para cuidar de si mismo 21,2 14,2 22,4
Tiene problemas econémicos 18,2 18,3 18,2
Ha reducido la jornada de trabajo 10,5 7.6 14,0
Ha dejado de trabajar 10,5 7,2 11,1
Tiene conflictos con su pareja 8,3 7.9 8,4

Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.117, 1994.
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Cuadro 4 - Tareas y comportamientos molestos para los cuidadores

La tarea que suele provocar mayor molestia en el cuidador es la de cambiar pafiales (30,6% de
los cuidadores la refieren como “bastante o muy molesta”). Le sigue en importancia el moverse y utili-
zar el servicio a tiempo (21,3% y 21%); y, a continuacién, bafar-duchar, dar de comer, acostar-levan-
tar, etc.

Cuando las conductas de la persona ayudada son imprevisibles o ambiguas, la tensién en el cui-
dador aumenta. Por ejemplo, la agresividad verbal o fisica, la practica de la automedicacion o vestirse
con colores estridentes. Otros comportamientos mds frecuentes considerados también bastante o muy
molestos son: comer alimentos que no debe, no querer bafarse-ducharse, perderse por la calle, in-
continencia, no importarle la limpieza, etc.

Otros aspectos negativos para el cuidador son: peticiones no razonables, alto nivel de dependen-
cia, falta de aprecio por el atendido, sentimientos de ser manipulado o de hacerse imprescindible, res-
tricciones en la vida del cuidador, falta de privacidad y reduccion de la vida social.

Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.117, 1994.

légico la vida de quien los procura. Algunas de las emociones que los cui-
dadores suelen destacar tienen que ver con un sentimiento de frustracién
y resentimiento, enojo y célera, miedo, tristeza, etc. Todo ello se refleja con
frecuencia en un bajo estado de 4nimo (caracterizado por situaciones de
ansiedad, hostilidad o depresién) y en un escaso nivel de satisfaccién vital.

La mayoria de estos sentimientos se acentiian en el caso de los cuida-
dores de enfermos con deterioro mental. El enojo y la célera se manifies-
tan contra uno mismo, contra el dependiente (con riesgo de maltrato), con-
tra otros miembros de la familia y contra Dios —en el caso de los creyentes—.
Se sienten frustrados por verse “atrapados” en esa situacién sin ningtin
apoyo (familiar o de los servicios publicos). Aparece la impotencia y el
desanimo ante la perspectiva de que la situacién empeore en el futuro. Se
tiene miedo a que se produzcan conductas violentas, lo que sucede en de-
terminadas fases de las demencias. Se desarrolla un sentimiento de culpa
porque el cuidador recuerda haber querido de otra forma a la persona de-
pendiente y haber notado una corriente de afecto y amor desde esa perso-
na hacia él, que ahora no es correspondida.

La aceptacién de los cuidados por parte de los hijos varones se inicia
con un sentimiento de “distancia interior”, mayor que entre las mujeres,
que abordan la situacién con una fuerte carga emocional. Por ello, los hi-
jos sufren un menor coste psicolégico que las hijas. A esto se afiade el he-
cho de que los varones marcan mas facilmente los limites de hasta dénde
estan dispuestos a llegar en sus tareas de cuidados: hacen menos suyo que
las mujeres el “problema” de la pérdida de autonomia de los padres y les
cuesta menos decidir ingresarlos en una residencia.

Los cuidadores de mayor nivel educativo y hébitat urbano expresan mas
libremente la carga subjetiva que soportan, los impactos negativos de esta
situacién y la necesidad de apoyo de los servicios formales. Por lo comun,
la experiencia estresante de los cuidados afecta a cémo los propios cuida-
dores ven su situacién futura como dependientes. Es posible que muchos
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prefieran acudir a los servicios publicos, al comprobar las dificultades y los
costes de todo tipo que conllevan los cuidados.

En general, todas las relaciones sufren menoscabo tras un periodo de
cuidados. La relacién entre cuidador y receptor del cuidado se basa en
unos estrechos lazos familiares, alimentados con una historia comuin. Sin
embargo, la carga emocional de los cuidados puede provocar cambios ra-
pidos y frecuentes en esa relacién, tanto en sentido positivo como —maés
frecuentemente~ negativo. '

Las relaciones entre los cényuges se alteran y deterioran cuando uno de
ellos es cuidador principal; no hay tiempo para prestarles atencién y los
problemas las enturbian. Aparecen también tensiones en la relacién con
los hijos, ajenos a las tareas. No se tiene tiempo de cuidar de otros miem-
bros de la unidad familiar y, a veces, ni siquiera de si mismo. El cuidador
en ocasiones identifica su funcién cuidadora con su razén de ser, sus ne-
cesidades con las del familiar a su cargo.

También las relaciones sociales del cuidador se debilitan, ya que sufre
una pérdida real de relaciones externas. Como se sefialaba en la tabla 3, la
drastica reduccién del ocio es la consecuencia mas negativa de esta situa-
cién. No tiene tiempo de frecuentar a sus amistades o de ir de vacaciones;
acaba recluyéndose en casa, aislandose. Por todo esto, la dependencia en-
trafia también un alto riesgo de exclusién social para el cuidador.

Respecto a las repercusiones en el ambito laboral, aunque algunos cui-
dadores declaran que el trabajo es un alivio para la situacién de esirés que
viven y la carga que soportan, en la mayor parte de los casos el cuidado de
un mayor dependiente lleva aparejadas dificultades importantes para los
cuidadores que trabajan fuera del hogar. Frecuentemente se ven obligados
a reducir sus horas de trabajo, a aceptar tareas de menor responsabilidad
por la demanda imprevista de cuidados, a ocupar puestos de menor cuali-
ficacién, trabajos temporales o a tiempo parcial e incluso en la economia
sumergida; un tiempo excesivo de cuidados o elevados costes financieros
(pago a proveedores de servicios concretos) pueden desanimar para conti-
nuar en el trabajo remunerado. En cualquiera de las situaciones conside-
radas, la reduccién o desaparicién de las cotizaciones supone una dismi-
nucién de los derechos adquiridos para conseguir una pensién en el futuro.

La renuncia al empleo suele ser una experiencia negativa. La ganancia
de tiempo para cuidar no compensa los inconvenientes: pérdida de status
y prestigio social, interrupcién de la carrera profesional y reduccién de los
ingresos. En este contexto, algunos cuidadores confiesan tener problemas
econémicos. Ademas, la combinacién de trabajo remunerado y cuidados
genera un elevado estrés: se puede tener la sensacién de estar haciendo
mal las dos cosas. Son mayoritariamente las mujeres las que hacen frente
a estos costes laborales, econémicos y psicolégicos, lo que supone un fac-
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tor més de debilidad a su ya de por si débil posicién en el mercado laboral:
son ellas las que en primer lugar limitan las condiciones y las posibilidades
de su trabajo remunerado para responder a los compromisos de cuidados y
quienes sufren los efectos de una doble jornada agotadora y estresante. Su
situacién socioecondémica presente y futura sufre un evidente menoscabo.

Los cuidadores se quejan de su baja o nula preparacién para esas tareas
y de la escasa ayuda formal que reciben, que a veces ni conocen y que les
podria servir de formacién o de alivio en sus quehaceres. En 1994, la ma-
yoria (80,4%) deseaba un apoyo econémico del Estado (“salario mensual”),
servicios a domicilio (64,5%), la reduccién de la jornada laboral (19,9%),
deducciones fiscales, etc.

Motivaciones y jerarquia de obligacion

Las razones por las que una persona asume la responsabilidad de los
cuidados son variadas y no excluyentes entre si. Todas intervienen, en ma-
yor o menor medida, en el proceso de toma de decisién. Este proceso im-
plica la definicién y negociacién de los papeles que se esta dispuesto a
aceptar -y que finalmente quedan asignados-, la determinacién del cuida-
dor principal y de los cuidadores secundarios, junto con las tareas que
unos y otros habran de llevar a cabo.

Los cuidadores proveen su ayuda por un sentido de reciprocidad. Es una
creencia o sentimiento muy arraigado por el que se trata de devolver el
afecto, el carifio, el apoyo emocional y material que el cuidador recibié en
su infancia o en otros momentos de su vida. La reciprocidad es gratitud.
Cuando la persona que ayuda es la esposa, la reciprocidad se entiende
como una respuesta y reconocimiento (culturalmente asumido en estas ge-
neraciones de mayores) a los esfuerzos que hizo el marido por el manteni-
miento del hogar. En el caso contrario -menos frecuente—, se reconoce el
trabajo en el hogar y la crianza de los hijos. Cuando lo hacen por estos mo-
tivos, los cuidadores estan convencidos y no suelen dejar espacio a otras
motivaciones.

Muchos cuidadores no han llegado a esta situacién de forma volunta-
ria. Algunos piensan que estan en deuda por las contribuciones (econémi-
cas, afectivas, de tiempo) realizadas por sus mayores. No se hace por gusto
sino por equidad, para equilibrar una balanza en la relacién paterno-filial.
Casi un 90% de los cuidadores espafioles afirma que lo hacen porque lo
consideran una obligacién moral (tabla 4). Aducen sentimientos de amor y
afecto hacia el familiar dependiente, incluyendo los estrechos lazos de
unién con ese miembro de la familia. Otros creen que la necesidad de ayu-
dar a los otros da sentido a sus vidas; es un sentimiento que va mas alla
del simple afecto. Todos estos sentimientos estan envueltos en otro mas
global: el sentimiento de obligacién, del deber familiar.
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Tabla 4 ~ Opiniones de los cuidadores respecto a las tareas de cuidados. En porcentaje. 1994

Total Hombres Mujeres
Es una obligacién moral 87,9 90,1 87,5
Le dignifica como persona 46,3 45,8 46,4
Le gratifica el agradecimiento recibido 45,2 47,3 448
No fe queda otro remedio 40,7 36,6 41,6
Encuentra apoyo en sus convicciones religiosas 32,6 17,9 35,6
Se siente muy ayudado por su familia 28,5 29,0 28,4
Su circulo de relaciones valora su actitud 24,5 15,4 26,4
Es una carga excesiva 12,5 10,2 12,9
En su entorno consideran que no debe hacer este sacrificio 10,3 6,8 11,0

Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.117, 1994.

Algunos afrontan los cuidados como una obligacién social, entendida y
aplicada por normas y recompensas sociales. Los cuidadores se sienten a
veces presionados por la red social -propia o del dependiente- que desea 'y
espera que se encarguen de las atenciones. Es el deber social o “el qué di-
ran”. Por otra parte, esos cuidadores encuentran satisfaccién ante el reco-
nocimiento social de su esfuerzo. La mujer cuidadora afirma, en mayor
medida que el hombre, que su circulo de relaciones valora su actitud.

Un 40,7% de los cuidadores declaré que no le quedaba otro remedio
que cuidar de esa persona. No tienen eleccién, porque viven con el depen-
diente o porque es la tnica persona capaz y disponible para prestar esa
ayuda. Es una decisién determinada por la necesidad. Muchos familiares
desempenian el papel de cuidadores bien porque no existen los recursos de
cuidados o bien porque éstos son inadecuados para cuidar de sus mayores
dependientes. Los motivos mas destacables son la falta de plazas en las
instituciones y su elevado coste, que restringe el acceso sélo a personas de
rentas altas. A veces los familiares se ven obligados a los cuidados al no
existir lugares alternativos a los centros hospitalarios, desde donde son
presionados para llevarse al familiar enfermo crénico que estd ocupando
una cama de agudo. La escasez de centros de dia, de alivio, obliga a un cui-
dado continuado por parte del familiar.

La dependencia se vive como un problema de toda la familia y es res-
ponsabilidad de sus miembros, unidos por lazos de sangre y matrimonio.
Comparten compromisos personales, relaciones estrechas y estdn mutua-
mente obligados a recibir o proveer cuidados, especialmente en tiempos de
necesidad. De todas formas, la responsabilidad familiar es un concepto
mal definido, con fronteras e interpretaciones variables. Los compromisos
que se asumen pueden derivar de convicciones religiosas, tradiciones cul-
turales, lazos emocionales, sentido de gratitud por acciones pasadas, sen-
tido de la obligacién, ademaés del amor. Quiza la justificacién mas impor-
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tante es que las propias familias quieren —o al menos aceptan- la respon-
sabilidad de los cuidados. La familia se manifiesta al cuidar unos miem-
bros de los otros.

Las relaciones familiares entre generaciones se suelen basar en el al-
truismo o la reciprocidad. Es raro encontrar entre los cuidadores infor-
males un interés econémico, la busqueda de una recompensa. Algin estu-
dio ha demostrado que no se cuida pensando en la herencia del
dependiente, bien por los motivos citados o porque la generacién siguien-
te tiene un nivel econémico mas alto y estd menos motivada por la heren-
cia. Por otra parte, algunos mayores dependientes son reacios a despren-
derse de su fortuna en vida, ya sea para cuidados o para beneficiar a algtin
hijo cuidador, por un motivo de autoridad y por temor a peores atencio-
nes en trances de salud mas dificiles. La autoridad es el motivo que estad
detras de la acumulacién de capital: piensan que la gente que pierde re-
cursos pierde autoridad y respeto dentro de la familia. Una hipétesis vero-
simil es que si se asegurase la proteccién de la dependencia podria cam-
biar el cliché mental de esos mayores y acabarian cediendo su legado antes
o buscando férmulas para rentabilizar su patrimonio.

Actualmente, se debate si el cuidado informal debe ser remunerado.
Hay una tendencia creciente que demanda que .estos cuidados sean retri-
buidos. El principio “pago por cuidados” implica que los cuidadores que se
guedan en casa reciban una renta. Aunque esta remuneracién puede dafiar
la imagen altruista de la provisién de cuidados informales, constituye una
valoracién financiera o social de esta forma de cuidados y permitiria que
algunas personas se dedicasen a la provisién de cuidados. Es una forma de
proteccién social, que sélo es factible si hay suficientes medios publicos.

Los limites de la familia

La familia no es siempre la solucién para las necesidades de cuidados de
los mayores dependientes. Hay mayores que no tienen familia, bien porque
no se casaron o estan viudos y no tienen hijos, bien porque éstos han muer-
to o se han marchado; los hay cuyos familiares son demasiado pobres y ne-
cesitados para proveer cuidados o tienen que trabajar y no se pueden per-
mitir dedicar tiempo al cuidado; otros han perdido el contacto con sus
familiares o éstos son muy lejanos. Por otro lado, es un mito que el cuida-
do familiar representa un modo idilico de dar y recibir cuidados. A veces
puede no ser el apropiado, incluso excesivo. Ademas, la familia propiamen-
te dicha no es una sociedad de cuidados; siempre hay una persona -gene-
ralmente la mujer- responsable de todos o de gran parte de los cuidados.

Algunos informes recogen el abuso y el maltrato sobre los mayores de-
pendientes en situacién de debilidad. En estos casos, el cuidado familiar
no equivale a cuidado humano o efectivo. Aunque las situaciones de mal-
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trato permanente no abundan, existe un problema de comportamientos no
deseados o molestos por parte del atendido que pueden provocar reaccio-
nes negativas en los cuidadores. El maltrato o abuso hacia la persona cuida-
da puede ser fisico, psicolégico, material o financiero (fraudes, robos o uso
y disposicién de propiedades sin consentimiento). Quienes mas facilmente
pueden desarrollar estas conductas perjudiciales son las personas mas pré-
ximas a ellos, cuidadores y otros miembros de la familia o allegados. El lu-
gar habitual de estas actuaciones es la propia casa donde residen. En las
residencias las victimas pueden ser mas vulnerables, pues estan fuera de
su entorno habitual. Algunas situaciones, como la negativa a que los resi-
dentes acomoden o redisefien su estancia (muebles o decoracién) o un re-
corte de su privacidad, pueden ser entendidas como maltrato.

Dado que el fenémeno parece no estar extendido y apenas ha sido es-
tudiado, se conoce poco sobre los factores o circunstancias que motivan
estos comportamientos. Pueden sefialarse, entre otros, una escasa prepa-
racién profesional del cuidador, limitaciones en el desempefio de su papel,
vulnerabilidad de los residentes o la respuesta impulsiva a una agresién o
un mal comportamiento del enfermo. En este tltimo caso, y en los mas
frecuentes de descuido o desatencién al dependiente, el origen suele estar
en la tensién acumulada que provoca en el cuidador la carga de la depen-
dencia, acentuada por el insuficiente apoyo del entorno o de los servicios
asistenciales.

Una respuesta que permita corregir estas conductas o situaciones de
maltrato debe pasar primero por conocer en detalle la extensién del fené-
meno. A partir de dicho conocimiento, deberian iniciarse programas de
proteccién, de formacién de cuidadores, de aumento de servicios que ayu-
den en la carga y rebajen la tensién de los cuidadores. Igualmente, si los
resultados confirmasen la amplitud del fenémeno, los programas contra la
violencia doméstica, que hasta ahora se han centrado en combatir el mal-
trato de las mujeres (por su significacién estadistica, por su visibilidad y la
alarma que origina), deberian tener en cuenta este otro tipo de maltrato.

A veces, el cuidado del mayor necesitado es proporcionado por perso-
nas o familiares inapropiados, con sobrecarga de trabajo o incluso necesi-
tados a su vez de ayuda. A menudo, un dependiente es atendido por su
cényuge, también de edad y con dificultades para realizar actividades
(¢cémo se supone que se las va a arreglar una persona de 80 afios para le-
vantar sola a su cényuge, que pesa quiza 80 kilos?).

En algunas ocasiones, los cuidados son prestados por otros cuidadores
sin gran preparacién. Pueden tener pocos conocimientos y la inseguridad
de no saber cémo cuidar. Desconocen la enfermedad y sus secuelas y qui-
za no sepan proveer la ayuda psicolégica precisa. Por supuesto, algunos no
saben dispensar bien los medicamentos. En el grupo actual de mayores se
concentra la mayor tasa de analfabetismo y de analfabetismo funcional
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(saben leer pero no son capaces de retener el sentido), que afecta sobre
todo a las mujeres (principales cuidadoras).

3.2 Ayuda formal: el recurso de los servicios externos

Aungque tradicionalmente el apoyo a los mayores ha recaido en la fami-
lia, empieza a extenderse la ayuda formal. Son varias las razones por las
que se puede acudir a la ayuda formal: porque se considere que los servi-
cios médicos o sociales son los que mas adecuadamente pueden tratar a la
persona dependiente; porque sirve de alivio —e incluso de sustitucién- a la
rutina de las tareas diarias provistas por la familia; porque el mercado ofre-
ce suficientes servicios y la familia puede pagarlos.

La ayuda formal es el conjunto de servicios provistos por entidades y
organizaciones, de naturaleza publica o privada, con o sin animo de lucro,
por voluntarios o por personas que trabajan por su cuenta de forma re-
munerada, para cubrir las necesidades de los mayores dependientes en
casa, en la comunidad o en una institucién. Se consideran cuidadores del
sector formal, en un sentido amplio, a profesionales y semiprofesionales
tales como: trabajadores sociales, médicos, abogados, proveedores de asis-
tencia domiciliaria y enfermeras, personas que trabajan por su cuenta o
dentro de una organizacién, que cuidan de las personas mayores, enfermas
o discapacitadas, en diversos tipos de alojamiento, domicilio, residencia,
centros sanitarios, centros de dia, etc. Los voluntarios integrados en una
organizacién de servicios pueden ser considerados cuidadores formales.

Aunque se prefiere la ayuda informal, a veces el sector formal tiene ven-
tajas:

4+ Cuenta con mas recursos que la familia.

+ Est4 mejor organizado.
+ Dispone de profesionales preparados y de servicios sociosanitarios.

<+ En ocasiones se valora el caracter impersonal de los servicios, lo que
p » 10 g
evita las disputas internas familiares relacionadas con la atencién al
dependiente y con las expectativas que genera su situacién.

+ Existe un compromiso publico de cubrir a todos los miembros de la
poblacién con alguna necesidad y la obligacién de proveer servicios
iguales para casos similares.

Tipos y formas

Segtin el estudio de 1998 al que ya hemos hecho referencia?, aproxima-
damente un 10% de las personas mayores con necesidades de asistencia en

2 CIS, Estudio 2.279, 1998.
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Espafia es atendido por los cuidadores formales. Para llegar a esa cifra se
tiene en cuenta Gnicamente a las personas que proveen ayuda directa para
la realizacion de actividades de la vida cotidiana. Por tanto, no se toman
en consideracién otros aspectos de la ayuda formal como son la asistencia
sanitaria prestada al mayor dependiente a domicilio, en centros de salud u
hospitales, centros de rehabilitacién, etc.; la asistencia de cuidadores en
instituciones y otro tipo de ayudas indirectas que benefician a los depen-
dientes y al resto de la poblacién, como trabajadores y asistentes sociales
de ayuntamientos, servicios de ocio, ayudas personales (econémicas), des-
cuentos, ayudas para la supresién de barreras en el viario o en los edificios,
etc.

Segin la forma de ser dispensados, existen diferentes modalidades de
servicios destinados a los mayores, algunos de los cuales son de especial
utilidad para los dependientes:

¢ En casa: ayuda a domicilio, atencién primaria de salud, ayudas para
la adaptacién de la vivienda, servicios de alerta y teleasistencia.

¢ FEn la comunidad: ayudas comunitarias (centros de dia, centros de
rehabilitacion y asistidos, hogares, clubes, estancias temporales), atencién
primaria en centros de salud, servicios de transporte, ayudas indirectas
(supresién de barreras), servicios generales de atencién (asistentes socia-
les), servicios de tiempo libre y ocio, ayudas a los cuidadores.

¢ Personales: descuentos (tasas, actividades culturales), ayudas econé-
micas individuales.

* Institucionalizacién y otras formas de alojamiento alternativo: como
ya seflalamos, las plazas en residencias cubren al 3% de la poblacién ma-
yor (unas 200.000), aunque no todos los residentes son dependientes. Se
calcula que entre un 1%-2% son asistidos. A falta de encuestas especificas,
puede afirmarse que los vélidos acaban convirtiéndose en asistidos con el
tiempo. Esto hace algo artificial distinguir entre residencias para validos,
asistidos o mixtas; sélo sirve para la clasificacién inicial del residente-pa-
ciente.

Por regla general, se cree que los cuidadores informales acuden a los
servicios formales sélo después de que han agotado los recursos de la ayu-
da informal. Las circunstancias familiares y de renta determinan el grado
de acceso a esos servicios: son menos utilizados cuanto menor es el nivel
econémico o mayor es el niimero de miembros de la red familiar. Si los
servicios formales estdn realmente desarrollados y extendidos, existe un
riesgo de “demanda inducida”. Cuantos mas servicios hay, tanto mayor es
la probabilidad de crear actitudes a favor de ellos o preferencias y deman-
das de uso por parte de los mayores dependientes y de sus familiares.

Los servicios mas conocidos entre los mayores son los clubes y hogares
y las residencias. Pero la ayuda formal de mas utilidad y relevancia para
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los dependientes es la ayuda domiciliaria, los centros de dia y las estancias
temporales. Desgraciadamente, su disponibilidad no es muy alta. La ayu-
da domiciliaria engloba los cuidados sanitarios y la ayuda general que pres-
ta personal remunerado o voluntario al mayor que vive en su casa. Las
prestaciones domiciliarias son la forma mas directa e inmediata de aten-
der a un dependiente y la mas préxima a la ayuda informal.

Los objetivos de este servicio son: mejorar o mantener el estado de sa-
lud, aliviar el dolor, promover un mejor estado de confort y mejorar el bie-
nestar psicolégico y social, evitar el deterioro funcional, desarrollar las ha-
bilidades de autocuidados, buscar respuesta de asistencia a las necesidades
planteadas y conseguir el maximo nivel de independencia y autonomia po-
sibles para que el mayor dependiente pueda seguir viviendo en casa. Sus
cometidos incluyen tareas de mantenimiento de la casa (limpieza, cocina,
otras actividades instrumentales), cuidados personales (actividades basi-
cas, vestirse, movilidad, supervisién y control), procedimientos de enfer-
meria y sanitarios (medicacién, tratamientos complejos, tratamiento del
dolor, etc.), rehabilitacién (terapias de recuperacién y ejercicios) y admi-
nistracién de los cuidados (planificacién, informacion, citas, etc.). Los ser-
vicios de ayuda a domicilio son provistos generalmente por los ayunta-
mientos. Segiin datos del IMSERSO correspondientes a 1998, actualmente
se presta una media de 16 horas por usuario y mes, con un coste aproxi-
mado de 1.500-1.600 pesetas por hora; en algunas comunidades auténo-
mas el usuario participa en el copago.

La teleasistencia registra atin un uso muy bajo: 0,8% sobre el total de
mayores. Esta cifra se incrementa si se relaciona el ntimero de usuarios
con el conjunto de personas dependientes. Este servicio es utilizado fun-
damentalmente por mujeres (73% de media no ponderada). Su precio as-
ciende a unas 37.000 pesetas por usuario y afio.

Los servicios prestados en la comunidad van extendiéndose. En 1998
existian en Espafia 329 centros de dia para personas dependientes, que
contaban con 7.103 plazas. Su precio oscilaba entre las 750.000 y el millén
de pesetas por afio y la férmula habitual era el copago.

Por otro lado, sélo el 0,2% de los mayores dependientes dicen ser aten-
didos por voluntarios (Caritas, la parroquia, Cruz Roja y otras asociacio-
nes). La aceptacién del voluntariado es una prueba del reconocimiento
paulatino del papel del cuidador ajeno a la familia. Los voluntarios rara
vez sustituyen a la ayuda publica o a los servicios que presta el mercado li-
bre; son mas bien complementarios. Pero las empresas dedicadas al nego-
cio de las ayudas a dependientes estan cada vez mas preocupadas por la
“competencia” que esta mano de obra puede provocar en los servicios pa-
gados.
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La respuesta directa de las diferentes Administraciones Publicas al de-
pendiente es atin baja (el 2,5% de los dependientes la reciben). Pero es mas
amplia si incluimos la asistencia sanitaria, los servicios de institucionali-
zacién publicos, hospitales, residencias y otras ayudas indirectas, ya co-
mentadas.

Las nuevas estructuras de cobertura social han tendido a transformar
en “dependencia” todas las deficiencias y minusvalias fisicas y sociales.
Han creado una nueva definicién de persona de edad avanzada: receptor
de servicios cuya extensién y naturaleza esta decidida por otros. El mayor
se encuentra dentro de una red de intercambios no reciprocos. Y esa falta
de reciprocidad acaba por construir socialmente una posicién de depen-
dencia. Asi, los programas de servicios sociales han tendido a reforzar la
imagen social de la vejez como tiempo de dependencia y segregacion.

Entre un 7% y un 8% de los dependientes “compran” en el mercado la
ayuda, bien de forma exclusiva, bien —como es habitual- como comple-
mento de la ayuda informal que presta algan familiar. La figura mas comin
es la de la empleada de hogar, que suele adolecer de muchos de los incon-
venientes citados anteriormente. Los salarios de los cuidadores formales no
son elevados, pues los proveedores de asistencia no son generalmente pro-
fesionales preparados, a lo que se afiade la dificil -y con frecuencia escasa~
valoracién econémica de algo que han hecho tradicionalmente las mujeres
en el seno de la familia.

Esta falta de preparacién choca con la opinién comiin de que se precisan
personas adecuadamente formadas para el ejercicio de esa profesién y ex-
plica, a su vez, que la fuerte demanda de estos servicios no haya provocado
que los precios se hayan disparado. Todo ello explica el creciente protago-
nismo de los inmigrantes —-mujeres en su inmensa mayoria— entre los cuida-
dores formales. Asi pues, se busca ayuda profesional y se acepta ayuda sin
cualificar, por ser mas barata. Compafiia y afecto pueden no ser suficientes
para atender a personas con restricciones en su salud y en sus actividades.

Respecto a los cuidadores profesionales, se enfrentan a los mismos pro-
blemas de salud y presién psicolégica que los cuidadores informales, aun-
que mas atenuados. Sus expectativas son reducidas en cuanto a las opor-
tunidades de promocién y desarrollo de su carrera. La rutina y la escasa
gradacion en las tareas que desarrollan son fuentes de desanimo. Los cui-
dados son duros y ofrecen poca recompensa de promocién profesional.
Aungque no disponemos de estudios de detalle, parece existir un alto deseo
de renuncia.

Por qué no se usa la ayuda formal

En realidad, el desequilibrio entre el sector informal y el formal no es
tan acusado si se tiene en cuenta la atencién que se dispensa desde el 4m-
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Tabla 5 — Ayuda formal en la vejez. En porcentaje. 1998

Dependientes  No dependientes

instituciones que le ayudan

Ayuntamiento 69,6
Céritas 5,1
Cruz Roja 1,7
Parroquia 1,7
Otra institucién 22,0

Conocimiento de servicios para mayores

Residencias 88,6 94,2
Hogares o clubes de pensionistas 88,6 94,8
Vacaciones o viajes 84,5 91,6
Ayuda a domicilio 69,3 79,0
Balnearios 67.3 78,7
Comedores 58,4 67,8
Voluntariado 45,5 57,3
Centros de dia 39,5 49,0
Estancias temporales 27,6 38,8
Teieasistencia 21,6 33,5
Teléfono dorado 14,5 21,4

Uso de servicios para mayores (*)

Residencias 1,0 0,7
Hogares o clubes de pensionistas 24,8 32,2
Vacaciones o viajes 12,7 21,7
Ayuda a domicilio 7.9 0,9
Balnearios 4.6 4,4
Comedores 3,6 3,0
Voluntariado 1.1 0,3
Centros de dia 0,8 2,2
Estancias temporales 0,2 0,0
Teleasistencia 6,0 1,0
Teléfono dorado 1,8 -

Distancia a los servicios sanitarios ptiblicos mas cercanos

Muy cerca 15,9 21,0
Bastante cerca 46,6 51,5
A distancia intermedia 18,7 17,6
Lejos 14,5 8,1
Muy lejos 3,1 1,1

(*) Se pregunta sélo a quien tiene conocimiento de eilos.
Fuente: Elaboracion Fundaciéon Encuentro. CECS a partir de CIS, Estudio 2.279, 1998.
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bito sanitario, que trata la enfermedad crénica que normalmente genera
incapacidad y la subsiguiente demanda de ayuda. Los planteamientos de
las encuestas sobre ayuda formal y la propia concepcién de los afectados
y sus familiares siguen basdndose en una separacién de responsabilidades
y de actividades, dejando fuera de consideracién ese ambito.

Puede afirmarse que algunos servicios de la oferta de asistencia formal
en Espafia no son muy conocidos y se utilizan poco por parte de quien la
precisa (tabla 5). Existen diferentes impedimentos que explican la escasa
utilizacion de la ayuda formal por parte de los mayores en general y de los
dependientes en particular:

— Barreras burocrdticas y de organizacion. Desde la Administracién Pua-
blica (local o autonémica) y desde otros proveedores se presentan multi-
ples programas que prestan servicios comparables; esto dificulta la buena
organizacién de los cuidados. La diversidad ~que tiene el lado positivo de
poder elegir- puede convertirse en un complicado sistema que retrae a los
posibles peticionarios. También es importante la falta de informacién y el
proceso de concesién de las ayudas solicitadas. A veces los mayores no sa-
ben a quién ni qué preguntar.

— El coste de los servicios y el derecho a ellos. Los cuidados a domicilio
y en la comunidad son caros, pues implican el trabajo de muchas perso-
nas. Las personas de rentas bajas no pueden sufragarlos y dependen de la
amplia red de organismos publicos, agencias sin animo de lucro y volun-
tariado. Si ademads de tener pocos recursos, no tienen familiares o amigos
que puedan ayudarles econémicamente, no pueden acceder a muchos cui-
dados pagados. Por el contrario, otras personas con suficientes recursos
tienen la sensacién de que si los gastan en una ayuda formal pueden aca-
bar sin ahorros, lo que les causa gran intranquilidad e inseguridad. En am-
bas situaciones, el coste es un impedimento.

— Localizacion inadecuada. Muchas veces los servicios puablicos no han
podido establecerse en los lugares mas convenientes, proximos a las per-
sonas que los necesitan. En las ciudades el nimero de mayores crece en el
centro, zonas que con frecuencia registran claros déficit en equipamientos
sociosanitarios. Por otro lado, las zonas rurales, por la dispersién de los
demandantes, tienen mayor dificultad para entrar en las redes de asisten-
cia.

— Transporte y movilidad. Todos los mayores, pero atin mas los depen-
dientes, tienen grandes dificultades para usar el transporte publico, por ba-
rreras fisicas en los vehiculos, servicio escaso, aceleraciones y frenazos, ru-
tas inapropiadas, excesivas conexiones o transbordos, insuficiente
informacién en las paradas, mala localizacién, etc.

— Sentimiento de inseguridad. Debido a la limitacién de sus facultades,
y en algunas ocasiones al temor a sufrir alguna agresién o asalto, los ma-
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yores se sienten inseguros fuera de su casa cuando se dirigen a algan cen-
tro de servicios en la comunidad o a realizar alguna actividad cotidiana. El
resultado es una restriccién en la utilizacién de algunos de los servicios de
la ayuda formal que implican desplazamiento.

— Valores, sentimientos y creencias. La respuesta mayoritaria de los es-
pafioles al escaso uso de la ayuda formal es que “no les interesa”, “no les
gusta”, “no ofrecen atractivo especial”. Esto puede deberse también a una
diferente escala de valoracién, a la falta de una informacién adecuada, a
una limitacién mental, al rechazo del aparato burocratico y organizativo
—que les crea inseguridad y ansiedad—, al miedo a perder el control de sus
actividades y a que otros les organicen la vida, etc. A muchos mayores ne-
cesitados no les gusta recibir ayuda formal, porque la equiparan con la
ayuda estigmatizada (para pobres); porque retienen la imagen de una fa-
milia amplia que se ocupaba de sus mayores; tampoco han asumido, por
la época en que se educaron y por la escasa formacién recibida, el sentido
del derecho a recibir servicios, algo que las generaciones mas jévenes —na-
cidas en el Estado de Bienestar- ya tienen.

— Confianza en los cuidadores familiares (informales). Puede ser tan
grande que llega a ser excluyente de otros tipos de ayuda: sélo confian en
sus cuidados. A veces, es el cuidador quien los rechaza porque piensa que
él puede hacer las tareas. Aceptar esta ayuda significaria admitir su inca-
pacidad ante los demas; se asume que los cuidados son una parte mas de
las obligaciones familiares.

4. Cambios que plantean nuevos desafios

Como hemos sefialado reiteradamente a lo largo de este estudio, la fa-
milia, y mas en concreto la mujer, ha sido el agente tradicional de presta-
cién de ayuda y asistencia a los mayores en situacién de dependencia. Ha
sido la respuesta a los casos de necesidad. Pero en los dltimos afios se han
producido una serie de cambios que, ademas de “destapar” la situacién de
estos mayores dependientes, han puesto de manifiesto que el recurso a la
familia ya no es siempre suficiente. Estas alteraciones plantean nuevos de-
safios que obligan a la adopcién de politicas sociales adecuadas.

Los cambios que han tenido lugar son de toda indole: demograficos,
econémicos, sociales, de valores y politicos. Unos han provocado el aumento
del niimero de personas dependientes y, en consecuencia, la demanda de
cuidados; otros han contribuido a una reduccién del niimero de cuidadores
potenciales y de su disponibilidad de respuesta a las situaciones de depen-
dencia (oferta) o han provocado una presion -a veces insoportable~ sobre
el conjunto de los cuidadores actuales. Algunos han modificado la tradicio-
nal buena disposicién de la ayuda informal y han aumentado la demanda
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de asistencia formal, debilitando y retrayendo responsabilidades y compro-
misos colectivos. Finalmente, razones de oportunidad politica y la propia
extensién y maduracién del Estado de Bienestar han obligado a plantear la
cuestién de la dependencia para equipararla a las otras dos grandes necesi-
dades “aceptadas”: pensiones y salud.

4.1 En la demografia

En primer lugar, el factor clave de esta situacién es el rdpido proceso
de envejecimiento de la poblacién. En Espafia ya se han alcanzado los 6,6
millones de personas con 65 afios y mas (17% del total), de las que un mi-
ll6n y medio superan los 80 (grafico 15). Este aumento del nimero y pro-
porcién de mayores y, sobre todo, de muy mayores, viene acompafiado de
incrementos en las tasas de enfermedades crénicas, degenerativas y disca-
pacitantes.

La mejora de la sanidad piblica y los avances en la tecnologia médica
han provocado un fuerte aumento en la esperanza de vida. Se han produ-

Grafico 15 — Evolucién de la poblacién espafiola de 65 afios y mas. En miles. 1900-2020
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Nota: Los datos desde 1970 se refieren a la poblacién de derecho y a partir de 2000 son proyecciones.
Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de INE, Anuario estadistico, varios afios; INE, Cen-
so de poblacién, varios afios; INE, Padrén municipal de habitantes a 1 de mayo de 1996, 1997, INE, Proyec-
ciones de la poblacion de Espaiia calculadas a partir del Censo de Poblacion de 1991, 1995; y Fundacion Fon-
do para la Investigacién Econémica y Social, Estadisticas bdsicas de Espafia 1971-1980, Madrid, 1985.
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Gréfico 16 - Probabilidad de alcanzar los 65 afios seguin el afio de nacimiento. En porcentaje. 1900-1995

©® Hombres
@ Mujeres

1800 1910 1920 1930 1940 1950 1860 1970 1980 1990 1994/95

Fuente: Elaboracion Fundacién Encuentro. CECS a partir de INE, Anuario estadistico 1998, 1999; e INE, Ta-
blas de mortalidad de la poblacién espafiola 1994-1995, 1998.

Gréfico 17 — Evolucién de la tasa de morbilidad hospitalaria por grupos de edad. 1991-1996
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Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de INE, Encuesta de morbilidad hospitalaria, varios
afios.
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cido ganancias en la esperanza de vida en todas las edades por el descen-
so de las tasas especificas de mortalidad, lo que produce una mayor su-
pervivencia y, por tanto, mayores contingentes en las generaciones que al-
canzan la vejez. De los nacidos a principios de siglo, s6lo un 24,3% de los
hombres y un 28,1% de las mujeres llegaban a los 65 afios; de los nacidos
en 1995, el 79,3% de los hombres y el 91,1% de las mujeres alcanzara esta
edad (grafico 16).

Pero la tecnologia médica prolonga la vida sin restaurar en muchas
ocasiones su funcionamiento. No todos los afios se viven con buena salud.
La tasa de morbilidad hospitalaria no ha dejado de crecer entre las perso-
nas de edad (grafico 17). Es posible que, gracias a los avances médicos, los
mayores gocen de mejor estado de salud, pero es también mas probable
que sus enfermedades se cronifiquen y acaben generando dependencia. La
gente vive maés, por lo que el nimero de dependientes aumentara de forma
clara y constante.

4.2 En la oferta de cuidados

El cambio rural-urbano que se produjo en nuestra sociedad en la se-
gunda mitad del siglo XX introduce diferencias en las posibilidades de cui-
dar, pues las migraciones afectaron a las redes familiares y sociales. Los
antiguos emigrantes econémicos empiezan ahora a jubilarse y a alcanzar
edades de mayor fragilidad y riesgo de dependencia. Aparecen problemas
no sospechados: la movilidad geografica ha alejado las redes familiares y
de amigos. Como consecuencia de esto, empieza a aumentar la demanda
de servicios sociales alli donde se concentraron esos emigrantes, en deter-
minados espacios urbanos y zonas industriales.

La vida en la ciudad (largas distancias y tiempos de desplazamiento, re-
duccién de las relaciones sociales primarias, condiciones y localizacién del
trabajo, utilizacién del tiempo...) debilita los lazos familiares, los valores y
las normas de conducta establecidas sobre el apoyo a los mayores, aspec-
to primordial en toda prestacién de cuidados. La vivienda urbana moder-
na, generalmente de tamafio reducido, también dificulta la provisién de
asistencia, en comparacién con lo que se habia hecho habitualmente en la
casa rural familiar.

Una nueva movilidad geografica puede alterar los modelos de respues-
ta a la demanda de cuidados. Al llegar a la jubilacién, algunos trabajado-
res de estas generaciones que emigraron se plantean volver a residir en su
lugar de nacimiento, como una solucién al problema que significa para
ellos el corte en su vida laboral. Tratan de retornar a sus origenes en bus-
ca de valores sentimentales, a la vez que prevén de una manera vaga que
podran recibir ayuda en caso de necesidad. Idealizan el pasado, el lugar
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donde nacieron y donde suelen estar enterrados sus padres. En estos com-
portamientos se han observado diferentes estrategias segtin género. Lo des-
crito hasta ahora se corresponde con la de los varones, que son los que
realmente sufren el corte de la jubilacién, dado que las mujeres de estas
generaciones no han estado integradas en el mercado de trabajo remune-
rado; éstas han seguido con sus quehaceres cotidianos al cumplir los 65
afios. Su planteamiento es bien diferente: tratan de permanecer en su ac-
tual residencia, cerca de las redes sociales establecidas, e incluso cerca de
otros familiares; su visién del futuro, y de una previsible situacién de ne-
cesidad de ayuda, es més practica. Los movimientos de retornados, cuan-
do éstos precisan ayuda, gravan a las familias y a los sistemas sociales en
destino.

Se est4 produciendo un fenémeno demografico histéricamente inusual:
la convivencia frecuente de tres y cuatro generaciones al mismo tiempo,
con un aumento de la carga demogréfica sobre las generaciones interme-
dias y un descenso proporcional del potencial de respuesta a las demandas
de asistencia. Hace décadas, una reducida generacién de mayores, algunos
de ellos dependientes, recibia cuidados de una generacién mas numerosa
de adultos. Hoy se estan equilibrando. Y en un futuro no lejano, la carga

Gréfico 18 — Probabilidad de que una mujer tenga algin progenitor vivo por edad y afio de nacimiento.
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de mayores dependientes serd extraordinaria para unas generaciones de
adultos mas reducidas.

Si tomamos como referencia a las mujeres -nticleo fundamental de res-
puesta a la demanda de cuidados-, se observa un cambio radical en el
transcurso de las generaciones (grafico 18). La mitad de las mujeres de las
generaciones nacidas al final de los afios veinte, al cumplir los 50 afios ya
habia perdido a sus padres, por tanto, no tenian padres que cuidar; en
cambio, mas de un 70% de las mujeres de generaciones mas jévenes —na-
cidas en la década de los cuarenta-, al cumplir los 50 afios todavia tendran
vivos al padre o a la madre o a ambos, con una edad en torno a los 80 afios
o mas y previsiblemente con un elevado riesgo de dependencia. En el caso
de las actuales mujeres jévenes o las nifias nacidas en la altima década, las
previsiones apuntan a que dicho porcentaje supere el 90%, como conse-
cuencia de los cambios operados por esta “revolucién de la longevidad”.

Aunque las generaciones de edad intermedia seguirdn siendo mas nu-
merosas hasta el umbral del afio 2020, la presién por arriba seguira au-
mentando. A partir de ese umbral, como consecuencia de la reduccién del
tamario de esas generaciones de potenciales cuidadores y del aumento de
los mayores y de los octogenarios, la situacion se hara insostenible (grafi-
co 19).

Los hogares han evolucionado hacia un menor tamafio y una mayor di-
versidad de tipos de familia. Algunos de los cambios que afectan a la fa-
milia introducen mayor presién en el conjunto de las personas que prestan
cuidados. El menor tamafio familiar motiva una escasez de cuidadores, lo
que provoca tensiones sobre la oferta de cuidados. Las nuevas formas fa-
miliares (cohabitacién, familias monoparentales, c6nyuges divorciados o

Grafico 19 — Evolucién de la poblacién de 80 y mas afios y de las mujeres de 45 a 60 afios. 2000-2040
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Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de INE, Proyecciones de la poblacién de Espana cal-
culadas a partir del Censo de Poblacién de 1991, 1995; y datos de U.S. Bureau of the Census.



244 Informe Espafia 2001

Gréfico 20 — Evolucion de la tasa de actividad por edad y sexo. 1970-1999
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Fuente: Elaboracién Fundacién Encuentro. CECS a partir de INE, Encuesta de Poblacién Activa, cuarto tri-
mestre, 1999; e INE, Censo de poblacién 1970, 1971.

separados, hogares unipersonales) restan disponibilidad a los cuidadores
potenciales. Es probable que estas nuevas formas debiliten los lazos fami-
liares tradicionales, lo que se traduciria a su vez en un debilitamiento del
compromiso de atencién en caso de dependencia y un recurso mayor a los
sistemas formales de ayuda. Por otra parte, una tardia emancipacién de
los hijos obliga a soportar a la generacién de adultos intermedia un traba-
jo adicional de asistencia y cuidados, que se suma al que previsiblemente
empezara a prestar a la generacién anterior, que inicia una fase de mayor

fragilidad.

Las mujeres, tradicional mano de obra empleada en los cuidados a ma-
yores necesitados, desempefian ahora otros papeles productivos. La mujer,
de forma silenciosa, ha aportado ayuda a los mas débiles de la familia (ni-
fios, enfermos o viejos). Su creciente participacién en el mercado de tra-
bajo crea un déficit de cuidadores potenciales, ya que reduce notablemen-
te su disponibilidad para los cuidados (grafico 20). Se estan multiplicando
los hogares en los que ambos cényuges trabajan en la economia producti-
va. Hasta que se repartan mdés equitativamente las tareas, en este periodo
de transicién el aumento de la necesidad de cuidados presiona doblemen-
te en la mujer que trabaja fuera del hogar y sobre la que recae la respon-
sabilidad de los cuidados. Un solo dato basta para ilustrar la situacién: en
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1970 habia 12 mujeres de 40 a 49 afios casadas inactivas por cada activa;
en 1999, habia algo menos de una mujer casada inactiva por cada activa.

4.3 En los valores sociales y politicos

La creciente demanda de cuidadores destapa la existencia de una nece-
sidad de ayuda para las tareas de cuidados, devaluadas por tratarse de un
trabajo no remunerado, que no estaba en el mercado. Hasta ahora, impe-
raba un modelo de divisién del trabajo que repartia las tareas productivas
(fundamentalmente desarrolladas por los varones, los cabezas de familia)
y las tareas reproductivas (asignadas a las mujeres, desarrolladas en casa
y hasta ahora infravaloradas y no remuneradas ni reconocidas). Estas ta-
reas, en las que se incluye el cuidado de los mayores, son tantas y tan va-
riadas que ya dificilmente puede aceptarse sin critica el término “repro-
ductivo” para ese papel. Este modelo estd necesariamente en revisién. La
valorizacién de la mujer, su mayor integracion social y sus nuevas funcio-
nes cuestionan las tareas que antes la sociedad le habia asignado sin dis-
cusion.

Los cambios en las condiciones de vida, la aspiracién a obtener conti-
nuas mejoras centradas en el confort material, el consumismo y una ma-
yor disponibilidad de tiempo libre, entran en conflicto con los costes en
tiempo, en beneficios perdidos y en comodidades materiales menguadas
que implican los cuidados y la asistencia a los mayores.

Se presta una mayor atencién al desarrollo de la propia carrera profe-
sional, que pasa a ser la esfera mas importante de la vida individual. Esto
choca con el tiempo y la atencién que precisa un mayor dependiente y oca-
siona un conflicto en el sistema tradicional de cuidados.

En las sociedades con un mercado competitivo se enfatizan valores como
el individualismo, la autodeterminacién, la autorresponsabilidad o la Ii-
bertad de eleccién. Las opciones individuales chocan con el fatalismo de la
obligacién o la necesidad de cuidar de un familiar, impuesta por circuns-
tancias externas al sujeto, y debilitan los compromisos familiares y socia-
les o de responsabilidad hacia la comunidad, en concreto hacia las gene-
raciones que nos precedieron y sus necesidades.

También cambia el modo de vida de los mayores. Tienen un mayor de-
seo de independencia y desean “interferir” o condicionar lo menos posible
la vida de sus hijos e hijas. Por estas y por otras razones que ya hemos co-
mentado, aumenta el nimero de personas mayores que viven solas. Todo
ello se traduce en un incremento de la demanda de servicios formales de
ayuda y cuidados. En este mismo sentido actiia la escasez cada vez mayor
de cuidadores, resultado de la individualizacién creciente de la organiza-
cién social y la contraccién de los hogares en familias nucleares, con la
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pérdida de relaciones que caracterizaban a la familia extensa y el debilita-
miento de los lazos familiares.

Por otro lado, el debilitamiento de la responsabilidad colectiva ha abier-
to una brecha en la solidaridad intergeneracional. Por ejemplo, los traba-
jadores pueden no desear aumentar los ingresos de los mayores, para que
puedan mantener su nivel de vida; por el contrario, pueden transferir mas
gustosamente sus recursos {via impuestos) para la educacién de los j6ve-
nes, entre los que identifican a sus hijos, pues lo consideran una inversién
de futuro. Y existe una relacion estrecha entre bajos ingresos y riesgo de
padecer discapacidades y dependencia. Ese mismo desinterés afecta a la
respuesta que se pueda dar a la demanda de ayuda.

La reduccién de impuestos es una medida politica que incide directa-
mente sobre la renta disponible de los trabajadores y sobre la actividad
econdémica, pero que puede generar una disposicién a un desentendimien-
to de la responsabilidad colectiva: hay menos dinero publico que emplear
en asuntos sociales. Esas medidas minan la idea de servicio ptblico y de
atencién social. Se genera una expectativa de mejora individual, a la vez
que un debilitamiento del compromiso hacia los mas dependientes. En
caso de que el ciclo econémico de bonanza y crecimiento se trunque, apa-
receri un problema de carencia de recursos econémicos suficientes. A esto
se afiadird la previsible falta de motivacién de los trabajadores para au-
mentar su contribucién, via impuestos o cotizaciones, con el fin de aten-
der las necesidades de los mayores dependientes.

El desarrollo y maduracién del Estado de Bienestar ha abierto el cami-
no para que responsabilidades que antes recaian en la familia se trasladen
a la esfera del Estado. Y eso ha inducido a que una de esas responsabili-
dades, el cuidado de las personas de edad, trate de transferirse también.
Los mayores de hoy se han liberado en parte de la dependencia econémi-
ca de sus hijos, en edad de trabajar, gracias al sistema de pensiones del Es-
tado de Bienestar. También se han liberado de parte de la dependencia
motivada por los problemas de salud, gracias a la extensién de los servi-
cios sanitarios. Pero no pueden librarse de las limitaciones que conlleva la
pérdida de autonomia cuando sobreviene una dependencia de tipo fisico o
psiquico, asociada generalmente a enfermedades crénicas o degenerativas.
Este hecho saca a la luz la necesidad de ayuda.
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