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Presentacion

El Consejo Asesor Técnico del Sistema Estadistico
Nacional — CASEN es la instancia asesora del
Sistema Estadistico Nacional de Colombia -SEN, en
lo relacionado con la coordinacion, metodologias,
generacion, pertinencia e intercambio de la
produccion de informacion estadistica oficial.
Estas labores las realiza a través de sus salas
especializadas: a) Modernizacidn tecnoldgica de la
produccion estadistica, b) Salud, bienestar social
y demografia, c¢) Gobierno, seguridad y justicia
d) Geografia, medio ambiente y ordenamiento
territorial, y e) Economia, y en trabajo articulado
con el Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica — DANE investiga tematicas y desarrolla
proyectos propuestos en el Plan Estadistico
Nacional — PEN Actualizacion 2020-2022.

De esta manera, las Notas del CASEN estan alineadas
con lamisiony propdsito del SEN, aportando una vision
innovadora en la produccién y difusion estadistica y
contribuyendo con analisis multidisciplinarios para
enriquecer los didlogos, latoma de decisiones, el disefio
de politicas publicas y el monitoreo de los avances del
pais en términos del Desarrollo Sostenible.

La Sala Especializada de Salud, Bienestar Social
y Demografia del CASEN desarrollé la Nota
Estadistica, “El diamante del cuidado frente a la
experiencia de la discapacidad en Colombia: una
aproximacion a los requerimientos diferenciales
de las Personas con Discapacidad y de sus propios
cuidadores en el afio 2021". Orientados por las
repercusiones que la discapacidad conlleva no solo

para las personas que la experimentan sino para sus
familias, asi como por los riesgos de aumento de la
prevalencia de la discapacidad y la fragilizacion de
las redes de cuidado, se espera dar respuestas a seis
preguntas que guian el analisis y los objetivos de la
presente Nota Estadistica:

e ;Quiénes son las personas con discapacidad
en Colombia y quiénes entre ellas requieren
cuidados permanentes?

e ;Cdémo son los hogares a los cuales pertenecen
las personas con discapacidad?

e ;Coémo la transicion demografica compromete
la capacidad de cuidado que requieren las
personas con discapacidad?

e Como participan la familia, el Estado,
el mercado y la comunidad frente a los
requerimientos de cuidado de los hogares a los
que pertenecen las personas con discapacidad?

En este marco cabe indagar por:

e ;Quiénes son las personas que ejercen el
cuidado y cuales son sus condiciones, frente a
los requerimientos de cuidado en sus hogares?

Para finalmente, a manera de recomendaciones,

dar respuesta a la pregunta:

. (Cudles son los principales desafios vy
oportunidades que deben considerarse para
la formulacion de una politica publica que se
oriente en aliviar la sobrecarga del cuidado de
las personas con discapacidad en los hogares?
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Introduccion

La disminucion de la desigualdad

en Colombia es un compromiso
fundamental para avanzar hacia

una sociedad en paz.

Crear oportunidades para todos

y condiciones de posibilidad para
que las personas puedan tener o
construir vidas con significado es lo
que se espera de una sociedad justa.

Una de las mayores deudas de justicia social de todas
las sociedades hasta ahora existentes ha sido el trato
desigual hacia las Personas con Discapacidad —PcD
(Baynton, 2017; Garcia, Schwartz, & Freire, 2021;
Megret, 2008). Las sociedades modernas, hasta
hace muy poco, practicamente consideraban que
las personas con discapacidad no hacian parte de la
sociedad: eran excluidas del acceso a la educacion;

* Organizacion Mundial de la Salud.

2 Banco Mundial.

sin ningun tipo de representacion y participacion
politica; e incluso, quienes experimentaban
deficiencias mentales graves podian ser escondidas
en las residencias de su propia familia, privadas de
asistencia, e incluso abandonadas a su suerte en
instituciones estatales (Arbex, 2013; Baynton, 2017;
Rodriguez, 2022). Un estudio reciente de Human
Rights Watch, que abarcd 110 paises, demuestra
experiencias de encadenamiento de personas con
problemas de salud mental en todos los grupos de
edad, etnias, religiones, estratos socioecondmicos
y areas urbanas y rurales en cerca de 60 paises
(Sharma, 2020).

Este proceso de exclusion esta anclado a
concepciones de discapacidad basadas en
fundamentos morales, religiosos y biomédicos que
atribuyen una explicacion exclusivamente individual
a la condicion de discapacidad (Cavalcante, Becker
Henriques Silveira, & de Oliveira Luz, 2022; OMS*
& BM?, 2011; Shakespeare, 2006). Concepciones
bajo las cuales la experiencia de la discapacidad se
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naturaliza y en consecuencia también las barreras
comunicacionales arquitectonicas, informativas e
institucionales tienden a mantenerse; lo que perpetua
la opresion, la segregacion y la negacion de derechos
en igualdad de condiciones frente a quienes no las
tienen (Diniz et al., 2010; Nussbaum, 2012; Oliver,

1990).

Es por ello que la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2006), de la cual el Estado colombiano es
signatario (Ley 1346 de 2009), representa un cambio
paradigmatico sobre sus derechos, que se traducen
en el objetivo de "promover, proteger y asegurar el goce
plenoy en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de
su dignidad inherente”, los cuales se sustentan en un
nuevo marco conceptual.

El concepto de discapacidad previsto enlaConvencion
cambia los juicios instalados y subraya que la
experiencia de la discapacidad es relacional, producto
de la interaccion entre los individuos con alguna
dificultad o limitacion funcional y las barreras de su
entorno, que impiden su participacion social plena
y en igualdad de condiciones con los demas (lbid.,
2006). Almomento de ser promulgada, laConvencion
reconocia la predominancia de la pobreza en que
se encontraban las personas con discapacidad en el
entorno mundial, de un 80% (ONU, 2006). Asi como
enfatizaba las vulnerabilidades que a la discapacidad
superponian la edad, en la infancia y en la vejez, y el
género, particularmente para las nifias (Ibid, 2006).
Han pasado mas de 15 afios desde la declaracion de
la Convencion en 2006 y la evidencia confirma que
la participacion de las personas con discapacidad
en igualdad de condiciones es todavia un objetivo

a ser alcanzado. Primero, porque las personas con
discapacidady sus familias estan sobrerrepresentadas
entre quienes viven en pobreza multidimensional,
segundo, porque existe una interdependencia causal
entre pobreza y discapacidad (OMS & BM, 2011;
Pinilla-Roncancio, 2018). La discapacidad aumenta
el riesgo de tornarse pobre, y la pobreza aumenta el
riesgo de convertirse en una persona con discapacidad
(OMS & BM, 2011).

Los esfuerzos en Colombia por la proteccion de los
derechosde las personas con discapacidad son previos
a la Convencidn. El Estado colombiano, a partir de
su Constitucion Politica, establecid instrumentos
y mecanismos para garantizar los derechos y la
proteccion de todas las personas “especialmente a
aquellas personas que, por su condicion econdmica,
fisica o mental, se encuentren en circunstancia de
debilidad manifiesta” (Constitucion Politica, 1991). La
Ley estatutaria 1618 de 2013 “establece medidas de
inclusion, accion afirmativa y de ajustes razonables
para eliminar toda forma de discriminacion por razén
de discapacidad” (Ley Estatutaria 1618 de 2013). El
Documento Conpes 166, por su parte, precisa los
compromisos necesarios para la implementacion
de la Politica Publica de Discapacidad e Inclusion
Social —PPDIS, establecida en el Conpes 8o de 2004
(Conpes 166, 2013). Y la Ley 1145 de 2007 articula las
politicas, los recursosy la atencion a las PcD en el nivel
nacional y territorial a través del Sistema Nacional de
Discapacidad -SND (lbid.)

A pesar de estos esfuerzos, recientes estudios
muestran que las personas con discapacidad y sus
familias en Colombia tienen mayor incidencia,
intensidad y niveles de pobreza multidimensional
en comparacion con las personas que vivian en
otros hogares (Fundacidn Saldarriaga Concha, 2021;
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Pinilla-Roncancio, 2018). Si bien entre 2018 y 2019
se presentaron mejoras en los indicadores de acceso
al mercado de trabajo, estudios muestran que la
ocupacion de las personas con discapacidad es casi la
mitad delaspersonassindiscapacidad; lanocotizacion
a pension también es mas alta en las primeras, tanto
en zonas urbanas y rurales; y la pobreza por ingresos
es la dimension que mas impacta en la exclusion
productiva (Fundacion Saldarriaga Concha, 2021).

El informe mundial sobre discapacidad de la
Organizacion Mundial de la Salud -OMS 2011
explicaba que de los 1000 millones de personas
que vivian con al menos una discapacidad, casi 200
millones experimentaban dificultades considerables
en su funcionamiento, cerca del 20% (OMS & BM,
2011). Esta proporcion pudo haber aumentado a lo
largo de la Ultima década. En el caso de Colombig, la
Encuesta Nacional de Calidad de Vida -ENCV 2021
del DANE advierte que de las 2.847.000 personas
con al menos una discapacidad, el 47,6% presenta
dificultades severas y requiere cuidados permanentes
asumidos en un 75% por alguna persona en el hogar
(DANE, 2022a). Esta relacion es equivalente cuando
se analizan los datos del Sistema de Registro de
Localizacion y Caracterizacion de Personas con
Discapacidad del Ministerio de Salud y Proteccion
Social -MinSalud de 2019, que registra cerca de 1
millon de personas con discapacidad de las cuales el
45,3% requiere cuidados permanentes, asumidos en
un 90% por alguno de los miembros del hogar.

Este balance suscita cuestionamientos y reclama
acciones en la formulacion de las politicas publicas
orientadas a la proteccion de los derechos, no
solo de las personas con discapacidad sino de sus
familias. El principio relacional que guia el concepto
de discapacidad en la Convencion se torna Util para

Nota CASEN

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

subrayar que la interdependencia es inherente a la
condicion humana y que la vida de todas las personas
esta permeada de relaciones de diversa naturaleza,
entre ellas, las de cuidado. De este modo, lo que le
sucede a las Personas con Discapacidad afecta a la
familia y lo que le ocurre a la familia también afecta a
las Personas con Discapacidad.

Paraddjicamente, al tiempo que la discapacidad
aumenta, la capacidad de cuidado familiar disminuye.
Multiples factores estan impactando la capacidad
de cuidado presente y futuro de las personas en el
hogar. Especificamente el impacto de la transicion
demografica trae consigo el aumento de la poblacion
que envejecey lareduccion deltamafiodeloshogares.

La discapacidad es una experiencia mas frecuente por
los riesgos subyacentes a que enfermedades crénicas
se tornen en discapacidad, lo que no es exclusivo en
la tercera edad; asi como por la mayor exposicion
de las personas a contextos precarios y situaciones
peligrosas que derivan de la pobreza estructural.

Guiados por las repercusiones
que la discapacidad conlleva

no solo para las personas que

la experimentan sino para sus
familias, asi como por los riesgos

de aumento de su prevalenciay
la fragilizacion de las redes de
cuidado, se propone esta nota
estadistica.
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Bajo el mismo principio relacional que subyace al
concepto sobre discapacidad de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, se espera
que las respuestas a los requerimientos de cuidado no
sean responsabilidad exclusiva de la familia, sino que
sean coordinadas, escalonadas y complementarias
entre los diferentes estamentos que integran la
sociedad. Seis preguntas guian el analisis y los
objetivos de la presente Nota Estadistica:

B ;Quiénes son las Personas con
Discapacidad en Colombiay quiénes entre

ellas requieren cuidados permanentes?

B ;Como son los hogares a los cuales

pertenecen las Personas con
Discapacidad?
B ;Como la transicion demografica

compromete la capacidad de cuidado que
requieren las Personas con Discapacidad?

B ;Como participan la familia, el Estado,
el mercado y la comunidad frente a los
requerimientos de cuidado de los hogares
a los que pertenecen las Personas con
Discapacidad?

En este marco cabe indagar por:
B ;Quiénes son las personas que ejercen
el cuidado y cuales son sus condiciones,

frente a los requerimientos de cuidado en
sus hogares?

3 Comision Econdmica para América Latina.

Parafinalmente, a manera de recomendaciones,
dar respuesta a la pregunta:

B ;Cuales son los principales desafios y
oportunidades que deben considerarse
para laformulacion de una politica publica
que se oriente en aliviar la sobrecarga del
cuidado de las Personas con Discapacidad
en los hogares?

Este documento esta estructurado en seis capitulos.
El capitulo introductorio aborda el papel de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad en la formulacion de politicas publicas y
discute la necesidad de considerar no sélo alas personas
con discapacidad sino a sus hogares, en la medida que
son los hogares quienes sustentan las necesidades
de cuidado. El capitulo dos presenta los conceptos
de discapacidad y cuidado, las fuentes de datos sobre
las que se basa el analisis y discute la tension entre los
dos conceptos. En el capitulo tres son caracterizadas
las personas con discapacidad a la luz de la evidencia
de su exclusion social y econdmica y son discutidas
sus necesidades diferenciales de cuidado. El capitulo
cuatro se centra en la caracterizacion de los hogares
a los que pertenecen las personas con discapacidad y
discute las implicaciones de la transicion demografica
en la capacidad de respuesta de los hogares a los
requerimientos de cuidado. El capitulo cinco examina
la contribucién de los hogares, el Estado, el mercado
y la comunidad, reconocida en la literatura como
“Diamante del cuidado” (CEPAL3, 2022; Jenson & Saint-
Martin, 2003; Ochiai, 2009a), en el cuidado a personas
con discapacidad. Al final se presentan conclusiones
y recomendaciones que se juzgan relevantes para la
politica publica.



Dimensiones analiticas,
metodologiay fuentes
de informacion
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La nocion de discapacidad

La Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad
de la Organizacion de las Naciones
Unidas - CDPD establece

quienes son las personas con
discapacidad:

“las personas con discapacidad
incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a
largo plazo que, al interactuar

con diversas barreras, puedan
impedir su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones

con las demas”

(ONU, 2006).

La CDPD adicionalmente destaca que la discapa-
cidad es un concepto en evolucion que resulta de la
interaccion entre las personas con discapacidad y las
barreras que representan las actitudes individuales,
la negligencia social, los obstaculos del entorno
de caracter arquitectonico, comunicacionales y
normativos, que impiden a las PcD su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas (ONU, 2006).

Por otra parte, la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
- CIF, fruto de la colaboracion internacional de
representantes de mas de 100 paises, entre ellos
investigadores y consumidores, y producto de
numerosos ensayos Yy evaluaciones durante mas de
una década, proporciona un marco para definir y
medir la salud y la discapacidad en todas las culturas
(Ustun et al., 2010a). Tan importante como es la
obtencion del diagndstico de una enfermedad en una
persona, lo es también la comprension de si puede
realizar las actividades necesarias para cumplir con
sus roles y responsabilidades: con ella misma, en el
hogary en la sociedad.
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Entérminos mas precisos, serefiere al funcionamiento
humano, es decir, el desempeno objetivo de una
persona en un dominio dado de la vida (Ibid, 2010a).

Estos dominios describen propiamente la “salud”
y los aspectos “relacionados con la salud” y con
el “bienestar” de las personas, en tres niveles
de funcionamiento: las funciones y estructuras
corporales, el desemperio de actividades personales
y la participacién en la vida social (OMS, 2001;
Ustun et al., 2010a). La CIF toma cada funcion de un
individuo, a nivel de la persona, el cuerpo y la sociedad
y proporciona una definicion para su evaluacion
operativa, ademas, define la discapacidad como "una
disminucion en cada dominio de funcionamiento”
(OMS, 2001); lo que significa que la discapacidad
engloba respectivamente: las deficiencias, las
limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion (OMS, 2001).

Dos criterios son considerados en esta propuesta
de definicion y de medicion: primero que la salud y
la discapacidad estarian localizados en un continuo

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

Nota CASEN

y segundo, que el resultado de la evaluacion del
funcionamiento es independiente de las condiciones
desalud previas (Ustunetal., 2010a). En consecuencia,
la discapacidad se refiere a una experiencia humana
que ocurre en un contexto y no como un problema

exclusivo del individuo.

De abordar la discapacidad como un problema
individual de naturaleza genética o de salud, desde
el “modelo médico” (OMS & BM, 2011), se transitd
hacia un “modelo social” que considera que la
discapacidad es el resultado de la interaccion del
cuerpo con limitaciones funcionales con entornos,
practicas y valores discriminatorios (Diniz et al.,
2010). Actualmente, la OMS reconoce que la
discapacidad puede integrar aspectos de naturaleza
individual como de caracter social y ambiental,
segun el modelo biopsicosocial (OMS & BM, 2011).
Este es el marco tedrico que incorpora la CIF para la
identificacion, conceptualizacién y medicion de la
discapacidad segun diferentes dominios y niveles
de funcionamiento (OMS & BM, 2011; Ustun et al.,
2010a).

1/
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La medicion de la discapacidad

La promulgacion de la CDPD asi como los cambios
de paradigma conceptual sobre discapacidad
repercutieron no solo en las pautas de clasificacion
establecidas en la CIF, sino en las estrategias para la
medicion y evaluacion de la informacion estadistica
sobre discapacidad en el contexto internacional
(Ustun et al., 2010).

Con el objetivo de acompaiar y velar por el
cumplimiento de la CDPD y ayudar a los paises a
generar datos de buena calidad sobre discapacidad que
aseguren politicas para las Personas con Discapacidad,
la Comision de Estadistica de las Naciones Unidas
establecio en el afo 2001, el Grupo de Washington
sobre Estadisticas de Discapacidad -GW. Estainiciativa
ha elaborado, probado exhaustivamente y validado
varias herramientas para recopilar estadisticas
sobre discapacidad que sean internacionalmente
comparables (GW, 2022; ONU, 2019).

Para abordar el desafio de recopilar datos sobre
discapacidad vélidos, confiables y comparables
a nivel mundial, el GW de manera estratégica ha
desarrollado herramientas de recopilacion de datos
a través de censos y encuestas, adaptadas a los
sistemas nacionales de estadisticas en los paises.
Estas herramientas han sido sometidas a diversas
pruebas y sus resultados se encuentran disponibles
en el sitio web del GW-.

En armonizacion con la CIF, el Grupo de Washington
ha establecido preguntas breves para evaluar si la
persona encuestada tiene dificultades para llevar a
cabo seis acciones universales esenciales: capacidad

de visién, audicién, movilidad, cuidado personal,
cognicion y comunicacion, que en un entorno dado
pondrian a un individuo en riesgo de participacion
social restringida (GW, 2022b), a saber:

1) (Tiene dificultad para ver, incluso cuando usa
lentes?

2) (Tiene dificultad para oir, incluso cuando usa un
audifono?

3) (Tiene dificultad para caminar o subir escalones?

4) ¢Tiene dificultad para recordar o concentrarse?

5) (Tienedificultad paralavarse o vestirse (gestionar
su autosuficiencia para el cuidado personal)?

6) (Tiene dificultad para comunicarse, por ejemplo,
entender a los demas o que lo entiendan a usted,
cuando se usa un lenguaje normal (habitual)?

Un aspecto de las preguntas es que no son disefiadas
para responder de forma dicotdmica (SI/NO), lo
que obligaria a la persona a identificarse, o no, con
una de las restricciones de funcionamiento. Las
cuatro categorias de respuesta (Sin dificultad; Cierta
dificultad; Mucha dificultad; No puede hacer nada)
que recomienda el GW en consonancia con la nocién
de discapacidad de la OMS describen un continuo
funcionamiento, desde ninguna dificultad hasta no
poder hacer nada.

+ The Washington Group on Disability Statistics (WG) https://www.washingtongroup-disability.com/
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El papel del DANE en la medicion de la
discapacidad en Colombia

La presentacion de este marco conceptual y de dlasificacion es
importante para comprender que el Estado colombiano, a fin
de adoptar la CDPC, ha asumido un compromiso activo en la
identificacion, medicion y produccion de informacion sobre las
personas con discapacidad bajo responsabilidad del DANE.

El DANE es la entidad encargada de producir y difundir
informacion estadistica oficial para Colombia. Al DANE,
como entidad rectora, coordinadora y requladora del Sistema
Estadistico Nacional (SEN), le corresponde establecer
las condiciones y caracteristicas que deberan cumplir las
estadisticas oficiales en Colombia. Por su parte los miembros
del SEN tienen, dentro de otras obligaciones contempladas
en el articulo 2.2.3.1.5 del Decreto 2404 de 2019, la de '¥...)
Implementar los principios, lineamientos, buenas practicas,
estandares y nommas técnicas definidos por el DANE,
soportados en referentes intemacionales para la produccion y
difusion de estadisticas; y para el aprovechamiento estadistico
delosregistrosadministrativos con elfinde garantizarla calidad
de las estadisticas oficiales”.

De acuerdo con las orientaciones del Grupo de Washington en
amonizacion con la CIF, las operaciones estadisticas integran
preguntas sobre discapacidad tanto en los censos como en las
principales investigaciones estadisticas de caracter muestral:
la Encuesta Nacional de Calidad de Vida, la Gran Encuesta
Integrada de Hogares, la Encuesta Multipropdsito, y la
Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (DANE, 2022b).

El DANE, sin embargo, ha considerado necesarias algunas
modificaciones en términos del numero y redaccion de las
preguntas, asaber:

1) Dada su condicion fisica y mental, en su vida diaria
tiene dificultades para: ;Oir la voz o los sonidos?

2) Dada su condicion fisica y mental, en su vida diaria
tiene dificultades para: ;Hablar o conversar?

3) Dadasucondicionfisicaymental, ensuvidadiariatiene
dificultades para: ;Ver de cerca, de lejos o alrededor?

4) Dada su condicion fisica y mental, en su vida diaria
tiene dificultades para: ;Mover el cuerpo, caminar o
subiry bajar escaleras?

5) Dada su condicion fisica y mental, en su vida diaria
tiene dificultades para: ;Agarrar o mover objetos con
lasmanos?

6) Dada su condicion fisica y mental, en su vida diaria
tiene dificultades para: ;Entender, aprender, recordar
otomar decisiones por simismo/a?

7) Dada su condicion fisica y mental, en su vida diaria
tiene dificultades para: ;Comer, vestirse o bafarse por
simismoj/a?

8) Dada su condicion fisica y mental, en su vida diaria
tiene dificultades para: ;Relacionarse o interactuar con
las demas personas?

Las opciones de respuestas, aunque obedecen a las
recomendaciones del GW también son modificadas en su
formulaciony orden de presentacion: No puede hacerto; Si con
muchadificultad: i con alguna dificultad; Sin dificultad.

Estos ajustes, si bien no afectarian la identificacion y medicion
de la discapacidad, si podrian afectar las comparaciones
intemacionales. Una explicacion mas detallada sobre estos
aspectos se encuentra en la Nota Estadistica: Estado actual de
lamedicion de la discapacidad en Colombia®.

5 https://lwww.dane.gov.coffiles/investigaciones/notas-estadisticas/abr_2022_nota_estadistica_Estado%2oactual_de_la_medici%C3%B3n_

de_discapacidad_en%20Colombia.pdf
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Razones por las cuales

es hecesaria una medicion
independiente de la discapacidad
para la poblacion infantil

LaCIFnofuedisefiada paracaptarladiscapacidaddela
poblacioninfantil. Para llenar ese vacio, la OMS disefno
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
de la Discapacidad y la Salud de la Infancia y la
Adolescencia CIF-IA. Con ella es posible registrar y
medir las funciones corporales, las actividades y la
participacion de los nifios, nifias y adolescentes a
través de las etapas del desarrollo: “los bebes, nifios
pequefios, ninos mayores y adolescentes” (OMS,
2011).

El conjunto corto de preguntas del Grupo de
Washington tiene dos limitaciones: primero, las
preguntas no son aplicables a nifios y nifilas menores
de cinco afos y segundo, no detectan a muchos nifios
mayores de 5 anos con discapacidades del desarrollo.
Por este motivo, UNICEF® y el Grupo de Washington
han elaborado el Mddulo sobre el funcionamiento en
nifios y nifas, disefado para facilitar la identificacion
de todos los nifios y nifas con discapacidad. Este

¢ Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia.

“Modulo sobre Funcionamiento Infantil”, por
requisitos de disefio, no puede ser incorporado a las
investigaciones de hogares en curso en los sistemas
estadisticos de los paises. Por esta razon, a partir
de las fuentes DANE aun no es posible estimar la

discapacidad en la poblacion infantil.

Al procesar los datos sobre discapacidad con la
fuente ENUT 2021 para Colombia, se observo que
la prevalencia de la discapacidad alcanzaba en casi
un 100% no solo a la poblacion entre o y 5 afios, sino
para la poblacion entre o y 6 afos. Ello confirma la
imposibilidad de distinguir entre las restricciones
de funcionamiento asociadas a la discapacidad y los
avances propios del desarrollo bioldgico y social en la
nifez. Por estas razones en esta Nota Estadistica no
se informa la discapacidad de la poblacion entre cero
y seis anos.
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La nocion de cuidado

La discapacidad tiene implicaciones no solo en la vida
de las personas con discapacidad sino también en
la vida de otras personas, particularmente quienes
conviven con ellas. Si bien ante la fragilidad de la vida
todos los seres humanos dependen de otros y requieren
atencion en la infancia, la vejez y en los momentos de
enfermedad, es probable que, a mayores restricciones
funcionales y cognitivas, las personas necesiten mayor
asistencia y cuidados permanentes, no solo para vivir,
sino para sobrevivir. En esa relacion de dependencia,
la asistencia puede representar una responsabilidad o
una carga excesiva para algunas personas del entorno
familiar: es posible que ello afecte |a calidad de vida de
quienes la prestan, de quienes la reciben y de la familia
en su conjunto.

Para la presente Nota Estadistica se siguen
las definiciones estipuladas para la Comision
Intersectorial de la Ley 1413 que orienta la inclusion
de la economia del cuidado, esto es, el trabajo de
hogar no remunerado, en el Sistema de Cuentas
Nacionales a través de la Encuesta Nacional de Uso
del Tiempo-ENUT (Congreso de Colombia, 2010).

En este marco las actividades de cuidado
conformarian "todas aquellas acciones que satisfacen
las necesidades bdsicas de las personas en su vida
diaria y en todos los momentos del curso de vida para
garantizar la supervivencia social y orgdnica de las
personas, las cuales se constituyen por interacciones
de ellas con el entorno, con otras personas y consigo
mismas” (Manual de recoleccion y conceptos basicos
de la ENUT, 2021, tomado de la Ley 1413 de 2010,
creada por el Decreto 2490 de 2013, DANE).

Bajo esta consideracion seria necesario integrar no
solamente las actividades que involucra el cuidado

directo de las personas, sino también aquellas
actividades que brindan las condiciones previas para
que ese cuidado personal sea posible: preparar los
alimentos, limpiar la casa y mantener la ropa limpia.
No obstante, aunque tedricay conceptualmente sea
loindicado, frente al propdsito de esta investigacion
resulta necesario delimitar el concepto hacia
aquellasacciones que representen las circunstancias
particulares de la dependencia en condicion de
discapacidad. En la medida que todas las personas
no solo dependen de esas actividades, sino que la
mayoria puede hacerlas, el margen de aleatoriedad
se amplia y se pierde la oportunidad de identificary
reconocer las necesidades diferenciales de quienes
hacen un trabajo de cuidado directo a Personas con
Discapacidad.

Por consiguiente, en esta Nota Estadistica el
concepto de cuidado incluye en primer lugar, el
cuidadodelos cuerpos, que la ENUT captaa partirde
preguntas sobre el tiempo dedicado en las acciones
de alimentar, banar, vestir y brindar tratamientos
para la salud a otras personas, asi como el tiempo
destinado a acompanar a consultas y tratamientos
médicos.

En segundo lugar, indaga por las actividades
de apoyo a la educacion y a la formacion de las
personas, a través de preguntas sobre el tiempo que
dedica a facilitar la realizacion de tareas escolares,
sostener los vinculos sociales mediante actividades
como llevar y traer a las personas del hogar al sitio
de estudio, trabajo y a eventos culturales deportivos
o recreativos. Y, en tercer lugar, las acciones de
acompanamiento emocional que incluyen brindar
consejo y consuelo a los miembros del hogar

21
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La nocion de autocuidado

El autocuidado es también un concepto complejo
y dificil de definir. El director general de la OMS,
bajo el principio de la salud universal y el papel
activo que pueden asumir los individuos, hace un
llamado a los paises para apoyar las intervenciones
que contribuyan al autocuidado (OMS, 2022c).
En su comunicado sefala que las personas han
practicado el autocuidado durante milenios y que
con el surgimiento de las nuevas tecnologias son
multiples las posibilidades para que accedan a nuevos
diagndsticos, medicamentos e instrumentos que
contribuyan con la toma de decisiones acertadas
para el propio cuidado de la salud. Su mensaje evoca
la naturaleza dindmica del autocuidado y con ella las
razones por las cuales han surgido diferentes modelos
conceptuales.

La Organizacion Mundial de la Salud proporciond
la primera definicion formal de autocuidado en
1983: "El autocuidado en salud se refiere a las
actividades que emprenden los individuos, las familias
y las comunidades con la intencién de mejorar la salud,
prevenir enfermedades, limitar las enfermedades y
restaurar la salud. Estas actividades se derivan del
conocimiento y las habilidades del conjunto de la
experiencia profesional y laica. Son realizados por
laicos en su propio nombre, ya sea por separado o
en colaboracién participativa con profesionales”
(OMS, 1984).

Tres décadas después la misma OMS define el
autocuidado como: ” la capacidad de las personas,
familias y comunidades para promoverla salud, prevenir

enfermedades y mantener la salud y hacer frente a la
enfermedad y la discapacidad con o sin el apoyo de un
proveedor de atencion médica” (OMS, 2013b).

Esta nueva version simplificada y actualizada
supone al menos tres reflexiones que competen a
los objetivos de esta Nota Estadistica. En primer
lugar, el autocuidado esta sujeto a la capacidad de las
personas para ejercerlo, lo que significa que no solo
se modificard con el tiempo, sino que dependera de
multiplesfactoresyrecursosalolargodelavida (OMS,
2019). La capacidad individual para cuidar de la propia
salud sera necesariamente un proceso que comienza
en la infancia y que se desarrolla con el aprendizaje y
la experiencia a lo largo del ciclo de la vida.

En segundo lugar, si bien la palabra autocuidado
sugiere esencialmente una accion y / o decision
individual, el cuidado para si mismo dependera de las
decisiones de otros y de las condiciones de posibilidad
(materiales, espirituales, ambientales) que cada
individuo encuentre para ejercerlo. Las personas
con mayores restricciones de funcionamiento, asi
como los grupos de personas en condiciones de
salud, econdmicas y sociales mas complejas, por sus
circunstancias, tendran mas limitada su capacidad
para tomar decisiones informadas. Ello significa que
estos individuos requeriran mayor cantidad de apoyo
para cuidarse a si mismo de manera efectiva.

Y, en tercer lugar, como lo sugieren las directrices de
la OMS sobre las intervenciones de autocuidado para
la salud y el bienestar (OMS, 2022), los gobiernosy
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los formuladores de politicas son en gran medida
responsables de crear entornos que inhiban o
permitan el autocuidado, en tal sentido desempefian
un papel importante en el desarrollo de capacidades
de autocuidado a nivel de toda la poblacién. Es
importante pensar el autocuidado desde dos
perspectivas complementarias, una centrada
en la capacidad de los individuos para ejercer el
autocuidado, y la otra centrada en cdmo se apoya el
autocuidado a través de politicas y dentro del sistema

de salud (Narasimhan, Allotey, & Hardon 2019).

De modo que el autocuidado

es un concepto amplioy
complejo al cual subyacen no
solo caracteristicas y actitudes
de los individuos, sino formas de

organizacion econdmicay social
que imponen condiciones de
posibilidad frente a latoma de

decisionesy el ejercicio de
la autonomia.

Nota CASEN

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

Bajo la Clasificacion Internacional de la Funcionalidad,
una primera aproximacion al autocuidado la
conformaria, precisamente, el conjunto de preguntas
sobre actividades de |a vida diaria, es decir el conjunto
de actividades orientadas al cuidado personal como
son: lavarse y secarse, el cuidado del cuerpo y partes
del cuerpo, vestirse, comer y beber, y cuidar de la
propia salud (OMS, 2001). El Grupo de Washington,
con el fin de establecer medidas de autocuidado,
propone la siguiente pregunta: ;Tiene/tiene] [usted/
élfella] dificultad con el cuidado personal, como lavarse
todo o vestirse?

Obsérvese que las actividades planteadas para el
reconocimiento del autocuidado en la CIF no son
cubiertas a cabalidad por el GW (GW, 2022a). Para
efectos de claridad y para no excluir la actividad
comer, el DANE juzgd necesario modificar la
pregunta de la siguiente forma: "... dada su condicion
fisica y mental, en su vida diaria tiene dificultades
para: Comer, vestirse o bafarse por si mismo/a?
En el siguiente capitulo se observa la distribucion
segunedady sexode los diferentes tipos de restriccion
funcional, entre ellos, las actividades relativas a las
posibilidades de cuidado personal.
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Las perspectivas de ciclo de vida
y de curso de vida para el analisis
de la discapacidad y del cuidado

Con el objetivo de alcanzar una mayor comprension
de la prevalencia y composicion de la discapacidad
en la poblacion colombiana, de establecer su nivel
de acceso al sistema escolar, al mercado de trabajoy
al servicio de salud, y de vislumbrar requerimientos
diferenciales de cuidado, la presentacion y analisis
de lainformacion a lo largo de esta Nota Estadistica
integra tanto la perspectiva de ciclo de vida como
de curso de vida.

Las dos perspectivas son complementarias y son de
extrema utilidad frente al desafio de alcanzar dichos
objetivos y de aprovechar la oportunidad que las
fuentes ofrecen para la desagregacion de los datos
en rangos etarios.

La perspectiva de ciclo de vida parte del
reconocimiento de que “en cada etapa del ciclo vital
surgen diferentes necesidades vitales, expectativas
sociales, capacidades y responsabilidades, a las
cuales subyace un contexto histdrico y social
determinado” (DANE, 2020a). Los grupos de edad
establecidos para el analisis de la informacion
siguen el marco de clasificacion de las diferentes
etapas del ciclo de vida: primera infancia, infancia,
adolescencia, juventud, adultez y vejez.

Bajo la perspectiva de curso de vida los procesos de
desarrollo, relativos a los patrones de crecimiento y
adaptacion, que se extienden desde el nacimiento

hasta la muerte, estan moldeados por las
trayectorias que siguen las personas (Elder, 1994;
Elder & Shanahan, 2007). Desde esta perspectiva
se asume que, en cada fase del desarrollo humano,
las personas tienen necesidades y oportunidades
especificas para optimizar la salud y el bienestar.
Debido a que los factores de proteccion tempranos
tienen beneficios de por vida, es importante que la
salud y el bienestar se aborden en todas las edades
y se mantengan durante toda la vida (Elder &
Shanahan, 2007).

La propuesta analitica de lostemas centrales de esta
Nota Estadistica: discapacidad y cuidado reconoce
los marcostedricosy conceptualesadoptados porlas
instituciones que han posibilitado la comprension,
medicion y divulgacion de la informacion sobre
personas con discapacidad y cuidadores

De un lado, desde el criterio del reconocimiento
de la heterogeneidad entre los grupos de personas
y, por ende, de la necesidad de considerar las
variables que den cuenta de las situaciones de vida
particulares, el DANE adopta la perspectiva de ciclo
de vida, bajo el Enfoque Diferencial e Interseccional
para la produccidn estadistica (DANE, 2020b).

Por su parte, la OMS, que guia la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento y Salud, ha
adoptadolaperspectivadecursodevidaparaeldisefo
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de sus intervenciones (OMS, 2013a, 2021, 2022a).
SegunlaOMS, el enfoque del curso de vida considera
la salud como una capacidad en evolucion que se
desarrolla dindamicamente a lo largo del tiempo y
entre generaciones (OMS, 2022b). Si bien enfatiza
un comienzo saludable en la vida, también explica
que nunca es demasiado tarde para fortalecer la
salud. El enfoque de curso de vida de la salud publica
proporciona estrategias basadas en evidencia y
derechos humanos para comprender la salud en el
contexto actual y priorizar a aquellos que se estan
quedando atras (Ibid).

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021
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Fuentes de datos

La Encuesta Nacional de Uso del Tiempo para el
afio 2021, que incorpora los conceptos, pardmetros
y recomendaciones del Grupo de Washington para
la identificacion de las personas con discapacidad,
conforma la fuente de datos principal para la
elaboracion de esta Nota Estadistica.

Ademas de estar pautada por dichas orientaciones
internacionales, la eleccion por esta fuente obedece
a tres criterios.

e En primer lugar, se trata de una fuente actual,
recientemente publicada y de amplia cobertura
para el marco nacional.

e En segundo lugar, es la Unica fuente de datos
disefiada para la identificacion y medicién del
cuidado, vy, por tanto, para la identificacion y
caracterizacion de los cuidadores. De hecho,
es la fuente que por excelencia posibilita la
interseccion de las dos dimensiones analiticas
sobre las que se sustenta el procesamiento de los
microdatos, la obtencion de los indicadores vy el
analisis sobre el tamano, el nivel y la estructura de
la discapacidad y el cuidado.

e Y, en tercer lugar, porque es la Unica fuente que
posibilitaidentificary medirlas contribuciones del
“Diamante del cuidado”. De una parte, laencuesta
integra preguntas sobre los beneficios, dineros,
materiales, servicios y tiempo que los hogares
y las personas reciben por parte del mercado, el
Estado y de las personas que de forma voluntaria
aportan asu beneficioy bienestar.Y de otra, conel
objetivo de medir elimpacto de la pandemiaen la

calidad de vida de los hogares, la encuesta ENUT
incluyd por primera vez un cuadro de preguntas
que, adicionalmente, permiten establecer el nivel
de acceso a la estructura institucional del Estado
que presta servicios relativos al cuidado, entre
ellos, los hogares de Personas con Discapacidad.

De manera complementaria la nota se sustenta en
la Encuesta Nacional de Calidad de Vida — ECV
2021 del DANE, compatible en la medicion de la
discapacidad de la ENUT 2021. Esta fuente resulta de
enorme utilidad porque a su estructura de preguntas
sobre discapacidad incorpora preguntas sobre quien
se ocupa de los cuidados cuando lo requieren.

La Nota, finalmente, también se apoya en el Sistema
de Registro de Localizacion y Caracterizacion de
Personas con Discapacidad de 2019 del Ministerio
de Salud. Aunque metodoldgica y conceptualmente
difiere de las fuentes DANE para la medicion de la
discapacidad, representa una fuente fundamental
sobre las personas con discapacidad. Esta fuente
incluye preguntas para la poblacion institucionalizada
con discapacidad, fuera del alcance de las fuentes
DANE. Ademas, proporciona informacion sobre la
poblacion con discapacidad de o a 6 afos, que de
alguna manera subsana laambigledad que subyace a
que la experiencia de la discapacidad se confunda con
las restricciones de funcionamiento propias de todo
ser humano durante la infancia.



El cuidado a personas con

discapacidad

La vida social en general y la vida de las personas
con discapacidad en particular esta impregnada
de relaciones de cuidado. Las personas con
discapacidad cuidan y son cuidadas por otras
personas, esto tiene implicaciones en lo que
pueden hacer.

Recibir y dar cuidados es un imperativo biologico al que
todos los individuos se ven abocados en algun momento
del ciclo de vida. El cuidado ayuda a repensar a los
humanos como seres interdependientes, vulnerables y a
redimensionar la condicion inherentemente humana de
necesitar cuidado y de poder brindarlo. El cuidado como
practica supone diferentes experiencias, significados,
contextos y multiples relaciones de poder (Williams,
2001). Los arreglos para el cuidado pueden ser complejos,
multidimensionales y comprenden factores como: el
lugar donde se brinda, si es directo o indirecto, si es formal
oinformaly si es continuo o intermitente (Peace, 1998).

Para el caso de las personas con discapacidad la
nocion de cuidado puede evocar, no obstante, un
significado opresivo. Movimientos de personas
con discapacidad objetan, de una parte, que en
nombre del cuidado las PcD han sido historicamente
violentadas y marginadas (Morris, 1993; Oliver,
1990). La nocion, ademas, puede ser contraria al
ideal de independencia, autonomia y de control
sobre la propia vida, valores que dichos movimientos
reivindican (Williams, 2001; Shakespeare, 2006).

No se desconoce que en diversas situaciones esas
representaciones pueden ser ciertas para las personas con
mayor condicion de vulnerabilidad por impedimentos

multiples y severos que dependen del cuidado directo de
otras personas para su sobrevivencia, también pueden ser
reales para los nifios, las personas gravemente enfermasy
las personas en edad mas avanzada.

Orientada, precisamente, en superar la invisibilidad
estadistica de grupos histéricamente discriminados y
en promover el reconocimiento de sus derechos, bajo el
marco del enfoque diferencial e interseccional que guia
la produccion estadistica del DANE (DANE, 2020b), esta
Nota Estadistica cuenta con el principio rector de ver y
abordar a las personas con discapacidad no solo como
receptoresde cuidadoy preocupacion, sinoesencialmente
como sujetos con derecho a opciones e inclusion.

La division entre personas con discapacidad y sin
discapacidad, si bien es Util para dimensionar condiciones
de exclusion, puede ocultar situaciones superpuestas de
vulnerabilidad y de cuidado. Asi como existen situaciones
en que personas que no manifiestan discapacidad
dependen emocional y fisicamente de otros, en
otros casos, personas con discapacidad ejercen una
contribucion activa en el trabajo de cuidado, pero esta
contribucion puede quedar desconocida por su situacion
estructural. Esta nota es una oportunidad para visibilizar
esa contribucion.

De manera reciproca, quienes ejercen el cuidado y
contribuyen en el mejoramiento de la calidad de vida de
las personas de mayor vulnerabilidad pueden igualmente
encontrarse en situacion de vulnerabilidad por razones
conexas al género, a la complejidad de las relaciones de
poder al interior de los hogares y por pautas histdricas
de discriminacion entre grupos sociales en el contexto
colombiano.
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Una observacion a la CDPC frente al

cuidado de PcD

Anahi Gedes de Melho (2016) observa que desde los
anos 70, producto del trabajo de los movimientos
de los derechos de las personas con discapacidad
en el mundo y fortalecida por la promulgaciéon de
la Convencion desde la década pasada, se observa
una expansion por la reivindicacion y el respeto de
sus derechos. Diferentes movimientos sociales han
reclamado su inclusion al acceso a la educacion, a la
salud, al mercado laboral, asi como su accesibilidad a
los espacios fisicos, virtuales y de la comunicacion. No
obstante, dimensiones como la sexualidad y el papel
de los cuidadores y asistentes quedaron relegadas e
incluso excluidas de las politicas sociales (Gedes de
Melho, 2016).

La Convencion reivindica la lucha del movimiento
de las personas con discapacidad por el respeto
de su autonomia, su independencia individual y
la consideracion insustituible de su capacidad de
agencia. Sin embargo, el marcado énfasis en la
autonomia parecetomaralaligerael papeldel cuidado
y las necesidades de cuidado en si mismas para las
PcD. El énfasis de la Convencion estd pautado en la

experiencia individual de la persona con discapacidad,
lo que en principio presupone que las personas son
capaces de actuar, elegir, conseguir objetivos y
decidir por su propia vida. Frente a este abordaje una
pregunta se torna relevante: ;como se garantizan los
derechos de las personas con discapacidad cuando su
capacidad de agencia se encuentra comprometida?

Si bien es relevante la autonomia y la individualidad
de las PcD, en la interaccion de la dependencia y
asistencia pueden surgir espacios de ambigiedad
o insuficiencia sobre las responsabilidades y sobre
las capacidades para responder a las demandas
inaplazables de las PcD para su sobrevivencia. Esos
espacios pueden configurar brechas de discontinuidad
del cuidado en diferentes momentos de su ciclo vital
que elevan los riesgos que amenazan su bienestar y
su vida misma. Por lo que es necesario reconocer esas
responsabilidades de manera diferenciada. Este es un
elemento que orienta la estructura del documento y
la discusion sobre el papel del diamante del cuidado
en la interseccion entre discapacidad y cuidado.



¢Qué sabemos
de las personas con
discapacidad en Colombia?
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La evidencia muestra
consistentemente que las
personas con discapacidad son
desproporcionadamente pobres,
gue es mas probable que se
vuelvan pobresy, cuando son
pobres, es mas probable que
permanezcan asi, por las barreras
de acceso ala educacion, al
trabajo dignoy la participacion
en la vida civica. En conjunto,
estas barreras tienen un impacto
significativoy adverso en su
calidad de viday, por ende,
probablemente en su entorno
familiar y social.

Con base en los resultados de la Encuesta Nacional
de Uso del Tiempo ENUT 2021, este capitulo tiene
por objetivo indagar en las condiciones sociales
y econdmicas de las personas con discapacidad
en Colombia como una aproximacion al grado de
inclusion de las PcD en la sociedad. Especificamente
se busca distinguir sus caracteristicas sociode-
mograficas, en términos de la composicion por
edad y sexo, y en consideracion a los niveles de
severidad de las limitaciones funcionales que
establece el Grupo de Washington. En segundo
lugar, se pretende establecer cudl es su acceso y
localizacidon en los dmbitos educacional, laboral y
de salud, a través de indicadores de logro escolar,
acceso al mercado de trabajo, acceso al sistema

de salud e incidencia de enfermedades cronicas y
degenerativas. Y, en tercer lugar, explorar si existe
algun patrdn de distribucion en la prevalencia de las
limitaciones funcionales.

Para alcanzar estos objetivos y, sobre todo, a fin de
reconocer potenciales requerimientos de cuidado, el
analisis e interpretacion de los resultados se aborda
desde los enfoques de ciclo y curso de vida y con
una perspectiva interseccional. La presentacion de
la informacion se hace de manera comparada entre
quienes tienen y no tienen discapacidad, lo que
permite dimensionar el nivel de inclusion / exclusion
en la sociedad.

Como fue senalado en el capitulo anterior, se advierte
al lector que todos los indicadores sociodemograficos
sobre la poblacion con discapacidad obtenidos a
partir de las fuentes DANE, tanto la ENUT y la ENCV,
no incluyen a la poblacion entre 0 y 6 afios de edad.
Esto se debe a las dificultades que reviste diferenciar
los impedimentos funcionales de aquellos que son
propios del desarrollo natural y social de cualquier
persona desde su nacimiento y durante la infancia.

Para intentar saldar este vacio son utilizados los
datos sobre discapacidad del Sistema de Registro
de Localizacion y Caracterizacion de Personas con
Discapacidad de 2019 del Ministerio de Salud. Si
bien esta fuente es de distinta naturaleza frente a
las fuentes del DANE, por tratarse de un sistema de
registro y no de una encuesta, y porque la definicion
de discapacidad es determinada por un diagndstico
médico, sin que sea considerada el grado de
severidad de restriccion funcional, el registro ofrece
informacion importante y diversa sobre las PcD a
partir del nacimiento, ademas de edad y sexo, que
sera integrada al analisis.



Caracterizacion

sociodemografica de las
personas con discapacidad

a. Composicion por edad y sexo

Las personas con discapacidad, sin incluira menores
de 7 afos, representan el 5,0% de la poblacion del
pais, lo cual corresponde a 2.499.176,22 personas,
segun los resultados de la Encuesta Nacional de Uso
del Tiempo de 2021.

Tres rasgos se destacan de su distribucion por
edad y sexo (Ver Grafico 1). El primero es la
notable participacion de la poblacion adulta,
a partir de los 40 afios, y la marcada expansion
a partir de los 60. Esto refleja que, si bien el
envejecimiento demografico es determinante
en el incremento de la prevalencia de la
discapacidad, parece opacar el impacto previo
del contexto en el que la persona desarrolld
su vida y pudo comenzar la experiencia con
la discapacidad. Es necesario examinar si la
prevalencia de la discapacidad, no asociada al
envejecimiento, sino a una etapa importante
de la vida productiva, obedece a factores de
exposicion que desencadenen discapacidad vy
que en teoria podrian ser evitables.

En segundo lugar, la prevalencia de la discapacidad
esdominada porlas mujeresen practicamente todos
los grupos etarios, con excepcion del grupo 20 a 34
anos. Ellas participan con cerca del 53,7% del total
de personas con discapacidad, casi ocho puntos
porcentuales arriba de la poblacion masculina. Sin
duda, lamayor esperanza de vida paralas mujereses
un factor que contribuye a su sobrerrepresentacion.
El 14% de las mujeres con discapacidad se declaran
viudas, de las cuales mas del 9o% tienen mas
de 5o afos.

Eltercer rasgo sobresaliente es laimportante presencia
de PcD en la infancia y en la adolescencia, que parece
desdibujado frente a la marcada participacion de
adultos y mayores con discapacidad. La observacion
cobra relevancia si se consideran tanto las causas como
el momento de inicio de la discapacidad. En particular,
los requerimientos de cuidado en la infancia suponen
una dedicacion substancial de tiempo y conocimientos
por parte de sus cuidadores, los cuales pueden
prolongarse por el resto de la vida.
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Grafico 1. Composicion de la Poblacidn cony sin discapacidad por edad y sexo en 2021 (en porcentaje)

Personas con Discapacidad Personas sin Discapacidad
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6,0% 4,0% 2,0% 0,0% 2,0% 40% 6,0% 6,0% 4,0% 2,0% 0,0% 2,0% 4,0% 60%
B Mujeres M Hombres B Mujeres ® Hombres
Muestra: 7.833 personas Muestra: 139.746 personas
Datos expandidos: 2.499.176,22 personas Datos expandidos: 46.831.243 personas

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
Finalmente, sobresalelaprevalenciaenladiscapacidad sobre las causas, la edad de inicio y los requerimientos
para poblacion masculina en el grupo 20 a 34 anos, en diferenciales de cuidados en un grupo de edad para
el que se observa un salto abrupto hacia la edad de 20 el cual es probable una sobre exposicion a accidentes

anos. De la misma forma, cobra interés un examen evitablesy al impacto del conflicto armado.
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b. Indicadores socioeconomicos de las PcD:
dimensionando su inclusion

A continuacion, se exponen los cuatro indicadores
fundamentales en materia de educacion y trabajo
que pueden ser Utiles para dimensionar el acceso a
los servicios sociales y la inclusion social y economica
de las personas con discapacidad. Los indicadores
se presentan en perspectiva comparada, entre
personas con y sin discapacidad. La informacion es
desagregada por grupos etarios representativos de
las diferentes etapas bioldgicas, en las que se espera
que las personas desenvuelvan su potencial y alcancen
determinados logros.

La tasa de analfabetismo, que se refiere a la capacidad
para leer y escribir, es un indicador fundamental para
establecer el alcance de una sociedad en el derecho
al acceso universal a la educacion. Se trata de un
indicador también Util para detectar y encarar la falta
de acceso a los derechos de quienes no cursaron
el camino escolar y se ven privados de saber leer y
escribir, de hecho, es la condicion primordial para
lograr bienestar y facilitar el acceso a todos los demas
derechos.

La Tabla 1 permite observar que la poblacion con
discapacidad presenta una mayor concentracion
entre quienes no saben leer ni escribir en todos los
grupos etarios. En efecto, es muy probable que, mas
por factores discriminatorios que por condiciones
“discapacitantes”, las personas no hayan accedido al
sistema escolar y por tanto registren mayores tasas
de analfabetismo.

Esto podria ser ain mas plausible para quienes tienen
mas de 65 afos y, en efecto, en su infancia crecieron
en contextos en que el acceso a la educacion basica
era menos generalizado, incluso para quienes no
tienen discapacidad. Obsérvese que la proporcion de
analfabetas es del 26,2% entre quienes tienen alguna
discapacidad y mas de 65 afios, y del 13,0% entre
quienes no tienen discapacidad y mas de 65 afos.

No se puede decir lo mismo para los restantes grupos
etarios, y mucho menos para los nifios, nifias y
adolescentes que en teoria tienen derecho al acceso
universal, en tanto un tercio de las personas con
discapacidad en edad escolar son analfabetas

Enla etapade la vida activa,
entre los 15y 64 afos, se observa
igualmente una proporcion
importante de personas que

no saben leer y escribir, lo que
condiciona cualquier intento de
acceso al mercado de trabajo.

Este resultado es motivo de preocupacion y de
revision para nuevas investigaciones que sirvan de
insumo en la formulacion de politicas que se orienten
a garantizar el acceso al derecho a la educacion.
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Tabla 1. Personas con y sin discapacidad que saben leery escribir (en porcentaje)

Personas con Discapacidad

Grupos Datos

de Edad expandidos Mesis

Personas sin Discapacidad

Grupos Datos

de Edad expandidos L)

07-14 69,1 30,9 118.587 343 07-14 97,4 2,6 6.235.569 17.562
15-29 77,6 22,4 300.719 864 15-29 99,4 0,6 11.740.044 33.733
30-44 81,5 18,5 315.100 900 30-44 98,2 1,8 10.444.322 31.219
45-64 87,2 12,8 708.630 2.225 45-64 94,8 5,2 9.713.518 30.991
65y + 73,8 26,2 1.056.141 3.501 65y + 87,1 12,9 3.714.370 12.677
Total 78,8 21,2 2.499.176 7-833 Total 96,6 34 41.847.823 126.182

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

La variable mdximo nivel educativo alcanzado
puede ser apropiada para complementar el analisis
y dimensionar la inclusién de las PcD. La Tabla 2
muestra la distribucion de la poblacion por edad y
maximo nivel educativo alcanzado de las personas
cony sin discapacidad.

El primer aspecto a resaltar es la mayor proporcion de
ninos, ninas y adolescentes que en su etapa escolar
no culminaron, ni el preescolar ni la primaria. Se
trata de un 69,0%, que contrasta con un 4,1% entre
quienes no tienen discapacidad. Podria suponerse un
atraso escolar, esperable en casos de restricciones
funcionales severas, pero que seria superado en
edades posteriores.

No obstante, los factores opresores de la pobreza
que se materializan en la mayor dificultad de
accesibilidad a los espacios escolares para quienes
tienen alguna discapacidad fisica; enla desatenciona
los requerimientos de apoyo educativo, diferenciales
para quienes tienen impedimentos cognitivos, e
incluso, en las restricciones de tiempo y recursos para
padres o cuidadores que deben resolver demandas
multiples en el entorno doméstico, pueden ser todos
factores que participan y se reflejan en ese indicador.

Los factores excluyentes que envuelve la discapacidad
se superponen con aquellos propios de la pobreza, los
cuales, ademas, estan sobrerrepresentados para la
poblacion infantil y adolescente (OPHI?, 2018). Los

7 Iniciativa sobre Pobreza y Desarrollo Humano de la Universidad de Oxford.
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Nota CASEN

resultados de la encuesta muestra también que, para Finalmente, la poblacion con discapacidad que
el caso de los jovenes entre los 15y 29 afos, el 65% avanza en la formacion universitaria, con o sin titulo,
de aquellos que no cuentan con alguna discapacidad difiere de manera importante frente a quienes no
alcanza a terminar la secundaria, mientras que sélo el tienen discapacidad. Si bien la formacion superior
40% de sus pares con discapacidad lo logran. Ademas, es minima para quienes tienen mas de 30 afos, es
la mayor parte de la poblacion con discapacidad solo practicamente la mitad del logro para quienes tienen
tiene educacion primaria (40,1%) y esto se observa alguna discapacidad.

principalmente en los adultos mayores con 65 afios y
mMas (54,2%).

Tabla 2. Nivel Educativo mas alto alcanzado por personas con y sin discapacidad en 2021 (en porcentaje)

Personas con Discapacidad

Grupos Ninauno Preescolary Secundaria T:cerfgllc"):oiZO Universitario zg:‘g::?no Datos M
de Edad 9 Primaria media 09! conosin 7 expandidos L
con o sin titulo : titulo
titulo

07-14 68,6 26,2 5,2 - - - 32.484 120
15-29 25,6 12,8 40,9 11,6 8,7 0,5 218.672 442
30-44 17,5 18,9 39,6 13,8 7.7 2,5 304.650 721
45-64 12,4 41,4 33,0 6,5 4,8 1,9 704.869 2.370
65y + 25,9 54,2 13,4 2,2 3,0 1,3 1.056.141 4.907

5,9 4,7 I 1,5 2.316.816 8.560

Personas sin Discapacidad

P Posgrado
Grupos Ninauno Preescolary Secundaria T:ce:gllgoiZo Universitario con osin Datos Muest
de Edad 9 Primaria media 09 conosin expandidos Hestra
con o sin titulo : P
titulo titulo
07-14 4,1 63,6 32,3 - - - 488.821 1.394
15-29 0,7 7,2 64,9 15,2 11,1 0,9 7.887.409 22.286
30-44 1,7 16,1 47,6 15,5 14,8 4,3 10.157.227  30.311
45-64 49 34,2 37,6 8,8 10,4 41 9.666.718 30.843
65y + 13,3 48,8 45 7.9 2,5 3.712.382 12.667

22,9
Total 3,8 . 23,9 I 11,9 I 11,5 I 3,1 31.912.558 97.501

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
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Luego de analizar los
indicadores sobre el acceso

a educacion se presentana
continuacion dos indicadores
complementarios sobre
ocupaciony el acceso al
mercado laboral. En la Tabla 3

se encuentra la distribucion
de acuerdo a la preguntade la
ENUT sobre laactividadenla
que se ocupo la mayor parte
del tiempo durante la semana
anterior alaencuesta.

En primer lugar, se observa que la proporcion de la
poblacion con discapacidad entre 7 y 14 afos que
se encuentra estudiando (66,9%) es mucho menor
que la proporcion de las personas sin discapacidad
(81,0%), lo que puede relacionarse con el analisis
que se realizd previamente sobre el maximo logro
educativo alcanzado. Ademas, la proporcion de
personas con discapacidad que paso la mayor parte
de su tiempo trabajando (18,4%) es menos de la
mitad de las personas sin discapacidad que trabajan
(43,9%), aunque presentan distribuciones similares.

Como podria esperarse, la mayor proporcion de
personas que se encontraban incapacitadas para
trabajar (30,6%) o que se ocuparon en otra actividad
(11,2%) se encuentra entre las personas con
discapacidad. También destaca que la proporcion
de personas con discapacidad que dedican la mayor
parte del tiempo a los oficios del hogar (32,1%) es
mayor a la proporcion de personas sin discapacidad
(28,4%). Esto puede reflejar las dificultades de
acceso al mercado de trabajo y, por tanto, la
aparente disposicion a la dedicacion en oficios del
hogar (Ver Tabla 3).
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Tabla 3. Actividad en las que ocuparon la mayor parte del tiempo las Personas con

y sin Discapacidad en 2021 (en porcentaje)

Personas con Discapacidad

Incapacitado

S0 oo T S S L ow | e
07-14 66,9 0,2 - 3,5 13,0 16,5 74.570 227
15-29 20,4 22,2 6,8 16,7 25,2 8,7 300.719 864
30-44 0,5 36,8 6,5 22,6 27,7 59 315.100 900
45-64 0,1 28,4 4,0 39,5 21,3 6,6 708.630 2.225
65y + - 6,5 0,6 36,4 40,4 16,2 1.056.141 3.501
Total | -6 [l 284 | 31 32,1 | TR 2.455.159  7.717

Personas sin Discapacidad

Incapacitado

dGerzzgz Estudiando  Trabajando Btl::)aa'}go . ‘(e)lf;lggz . E::ﬂ?:;:ji act?\;cir:ad expzi:\tdoifios Muestra
07-14 81,0 0,4 0,1 8,1 0,0 10,4 3.687.301 10.416
15-29 25,7 37,0 10,5 22,2 01 45 11.740.044  33.733
30-44 0,5 65,2 8,2 24,4 0,1 1,6 10.444.322 31.219
45-64 0,1 55,0 5,6 35,6 0,2 3,5 9.713.518 30.991
65y + 0,0 19,9 1,6 60,5 1,4 16,5 3.714.370  12.677
Total [l 255 | 69 [JN=8+ o2 || 5,2 39.299.555 119.036

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Con énfasis en el ambito laboral, en la Tabla 4 se
presenta la distribucion por tipo de vinculacion laboral
en el trabajo para las personas con y sin discapacidad.
En este caso, la distribucion de las personas con
y sin discapacidad es bastante similar, ya que la
mayor parte de las personas que trabajan tienen
vinculos como obreros o empleados o trabajan por
cuenta propia.

De igual forma sucede con la composicion etaria,
ya que en ambos casos (con y sin discapacidad) se
evidencia que la proporcion de personas vinculadas

como obreros o empleados disminuye con la edad y
la proporcién de personas que trabajan por su cuenta
aumenta. Aunque la proporcion de personas con
discapacidad que trabajan por cuenta propia (52,9%)
es mayor a la proporcion de personas sin discapacidad
(44,6%), la proporcion de personas sin discapacidad
que trabajan como obrero o empleado (45,6%) es
mayor a las personas con discapacidad (34,8%). Esto
implica que las personas con discpacidad tienen un
menor acceso a empleos formales y se ven mas en la
necesidad de trabajar por cuenta propia.

3/
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Tabla 4. Tipo de vinculacion laboral en el trabajo que realiza de personas
cony sin discapacidad (en porcentaje)

Personas con Discapacidad

Grupos Obrero o Empleado Jornalero o ligbaiader Patrono  Trabajadorsin Datos
o o por cuenta Az g Muestra
de Edad empleado domeéstico Pedn propia empleador remuneracion | expandidos
15-29 51,0 1,0 3,5 40,8 1,4 2,2 79.868 221
30-44 52,1 3,5 40 351 1,2 41 139.054 350
45-64 28,2 2,8 6,2 59,5 2,3 1,0 242.757 739
65y + 10,0 1,5 8,4 75,0 3,2 1,8 84.308 263
Total 2,5 I 5,6 ﬂ | 2,0 I 2,1 545.987 1.573

Personas sin Discapacidad

Grupos Obrero o Empleado Jornalero o jlighaiadoy Patrono  Trabajadorsin Datos
P . por cuenta .y . Muestra
de Edad empleado domeéstico Peon propia empleador remuneracion | expandidos
15-29 52,8 13 52 37,5 0,9 2,4 4.852.821  13.773
30-44 51,1 17 4,2 40,5 1,7 0,7 7-309.926 21.733
45-64 374 2,9 5,0 51,5 2,4 0,9 5.816.993  18.475
65y + 13,2 2,0 6,9 73,0 2,5 2,2 849.049 2.837

ol O RS | .o 17 Bl 1882878 56818

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Los indicadores a lo largo de esta seccion muestran que las personas con discapacidad estan “quedando atras” en
términos de acceso y logros en el ejercicio de los derechos a la educacion y el trabajo. El problema de las barreras
que impiden el acceso a la escuela y el trabajo son determinantes en la infancia y repercuten a lo largo de la vida, en
especial, impactan los avances que podria lograr una persona en la vida adulta porque agudizan el desmedro de su
calidad de vida y, probablemente, del nivel de bienestar de las personas que hacen parte de su familia.
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Distribucion de la prevalencia
de las restricciones funcionales

Con el objetivo de encontrar elementos que contribuyan a la comprension acerca de los potenciales requerimientos
de cuidadodelas personas condiscapacidad esta seccion examina la distribucion de la prevalencia de la discapacidad.

El Grafico 2 muestra la distribucion de las personas con discapacidad de acuerdo con el numero de restricciones
funcionales. Entre quienes tienen discapacidad, cerca del 40,0% experimenta mas de una forma de restriccion
severa en su funcionamiento.

Grafico 2. Distribucion de las personas con discapacidad que manifestaron una y multiples restricciones
funcionales, 2021 (en porcentaje)
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Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
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El Grafico 3 nos muestra la distribucion de frecuencia de las diferentes formas de restriccion funcional,
independientemente de si las personas experimentan una o multiples restricciones. El tipo de dificultad funcional
mas prevalente es la visual (dificultad para ver de cerca, de lejos o alrededor) con un 27,7%. En segundo orden la
dificultad para mover el cuerpo, caminar o subir y bajar escaleras con 21,1% y las demas dificultades tienen una
prevalencia bastante similar que oscila entre el 7,0%y el 10,0%.

Grafico 3. Distribucion de las diferentes dificultades de funcionamiento para quienes manifestaron experimentar
al menos una discapacidad, 2021 (en porcentaje)

‘
|
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i
i
‘
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Entender, aprender, recordar o tomar decisiones por si mismo/a — 10,1

Mover el cuerpo, caminar o subir y bajar escaleras — 21,1
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%

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Cuando nos concentramos en las discapacidades multiples, se hacen evidentes los desafios que estas pueden
representar tanto para las personas que experimentan la discapacidad y sus familias, asi como para los formuladores
de politica publica. El Grafico 4 representa la distribucion de las dificultades funcionales mas comunes de quienes
presentan mas de una restriccion en su funcionamiento.
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Grafico 4. Distribucion de las dificultades de funcionamiento para quienes manifestaron experimentar

multipleslimitaciones funcionales, 2021 (en porcentaje)
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Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

41



47

DANE
Informacion para Todos

La distribucion de frecuencias de restricciones multiples
revela 170 posibles combinaciones. Ante la dificultad de
mostrarlas todas se optd por graficas que evidenciaran
la participacion entre el 0,12% y el 3,2%, y agrupar bajo la
categoriaotras, todas aquellas con niveles de participacion
inferiores al 0,1%.

Las combinaciones de restricciones funcionales mas
frecuentes incluyen agarrar y caminar (3,2%); caminar y
ver (3,1%); interactuar y entender (1,8%); comer, agarrar
y caminar (1,7%); comer y caminar (1,7%) e interactuar,
entendery hablar (z,5%).

Para realizar una lectura comprensiva de las
caracteristicas de la poblacion con discapacidad y sus
brechas respecto a la poblacion sin discapacidad, resultan
Utiles las perspectivas de ciclo de vida y de curso de vida.
Con las dos perspectivas se reconoce que las demandas
y requerimientos de cuidado no solo obedecen a las
especificidades que supone el avance del desarrollo
bioldgico en cada etapa de la vida, sino que ellas estan
mediadas por factores contextuales e historicos que
afectan la salud y el bienestar de los individuos (DANE,
2020b; OMS, 2022b).

El Grafico 5 muestra los patrones de distribucion de las
restricciones funcionales segun edad y sexo. Es evidente
la sobrerrepresentacion de la poblacion mayor para todos
los tipos de restriccion. La prevalencia de las restricciones
funcionales relativas a la comunicacion e interaccion es
sobresaliente en la poblacion joven y la domina el sexo
masculino. Las personas con dificultades auditivas son
principalmente personas de 65 afios y mas, con una
proporcion mayor al 30,0% sinimportar el sexo. De forma
similar sucede con las personas con dificultad para mover
el cuerpo o subiry bajar escaleras, asi como para agarrar o

mover objetos con las manos.

Las personas con dificultad
para entender, aprender,
recordar o tomar decisiones
por si mismos, asi como los

que tienen dificultad para
relacionarse o interactuar
con otras personas, tienen
una distribucion poredady
sexo bastante similar.

Las personas con dificultad
para ver de cerca, de lejos o
alrededor también tienen una
mayor concentracion entre
las personas mayores de 45
anos, pero llamala atencion
que existe una mayor
proporcion de mujeres que de
hombres que expresan esta
dificultad en todos los grupos
etarios desde los 15 anos.
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Grafico 5. Edad, sexo y tipo de restriccion funcional de las Personas con Discapacidad en 2021
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Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
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Finalmente, es oportuno analizar la distribucion de
las restricciones funcionales que impiden ejercer
el autocuidado. Se trata de aproximadamente
un 13,0% de las personas con discapacidad que
encuentran limitadas sus funciones para realizar
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD) como
son comer, vestirse o banarse. La distribucion de esta
tipologia de limitaciones funcionales confirma una
sobrerrepresentacion de los mayores de 65 afos
y, entre este grupo, de las mujeres. Este patrén
contrasta con la composicion del grupo entre los 7
y 45 anos, entre quienes los hombres participan en
mayor medida.

Para efectos de politica
publica, esta desagregacion
de lainformacion es
importante, porque facilita
una aproximacion hacia las
caracteristicas de los hogares

alos cuales pertenecen las
personas con dependencia
funcional que se encontrarian
impedidas de realizar
actividades fundamentales para
la sobrevivencia.
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con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

La Tabla 5 presenta las enfermedades y problemas
de salud diagnosticados a las personas con y sin
discapacidad, por grupos etarios. El tipo mas
comun son las enfermedades cardiovasculares y la
hipertension, que en las personas con discapacidad
alcanza el 28,9%, mientras que en las personas sin
discapacidad es del 41,4%.

Las personas con discapacidad muestran una mayor
incidencia en las enfermedades de los huesos para
todos los grupos etarios, en las enfermedades de
insuficiencia renal y en las enfermedades mentales,
en relacion con las personas sin discapacidad. Estos
dos tipos de enfermedades afectan principalmente a
la poblacién mayor de 65 afos.

Cercadel 48% de los ninos, ninas 'y
adolescentes entre 7y 14 afios que
tienen alguna discapacidad sufren
enfermedades mentales o trastornos
de la conciencia o de la conducta,
mientras que la proporcion de nifios,
ninasy adolescentes con estas
enfermedades sin discapacidad es
de 10.4%. Es probable que la causa
principal de discapacidad en los
ninos, ninas y adolescentes entre 7
y 14 ainos, asi como para los jovenes
entre 15y 30 anos, sean estas
enfermedades.
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Tabla 5. Enfermedades y problemas de salud diagnosticados a Personas con y sin Discapacidad (En porcentaje)

Personas con Discapacidad

Enfermedades Enfermedades de Tumores malianos Enfermedades
digestivas como Ulcera  los huesos o lesiones Diabet cancer (Ieuce?nia ! Epilepsi mentales, trastornos
gastrica, hernia hiatal  como artrosis, artritis QREres linf U [UEHEE de la conciencia o
: inal ! infoma, etc.)
o intestina reumatoide conducta

Enfermedades
respiratorias como
alergia cronica,
enfisema o asma

Enfermedades
cardiovascular, Insuficiencia renal
hipertension

Grupos de Edad Datos expandidos Muestra

07-14 12,6 5,3 2,9 11,3 10,9 1,7 2,8 4,6 47,9 118.587 343
15-29 12,2 6,6 2,6 10,1 14,4 1,7 3,5 8,2 40,7 300.719 864
30-44 9,4 12,8 2,3 11,9 20,2 5,9 4,5 6,3 26,6 315.100 900
45-64 6,6 27,5 4,2 9,6 26,4 11,9 3,6 2,1 8,1 708.630 2225
65y + 7,9 35,1 4,9 7.7 23,2 12,3 2,6 0,6 5,7 1.056.141 3501

Total

I 43

. Ee | o |

Personas sin Discapacidad

2.499.176 7-833

Enfermedades Enfermedades Enfermedades Enfermedades de . Enfermedades
i i i i ¥ i Tumores malignos, mentales, trastornos
respiratorias como cardiovascular, digestivas como Ulcera | los huesos o lesiones Diabetes cancer (leucernia Epilepsia g U ASLE
alergia crénica, . . gastrica, hernia hiatal | como artrosis, artritis linfoma, etc.) ' pilep de la conciencia o
enfisema o asma hipertension o intestinal reumatoide e

Insuficiencia renal

Grupos de Edad Datos expandidos Muestra

conducta

07-14 63,3 5,6 2,4 6,3 3,5 2,7 2,5 34 10,4 6.235.569 17562
15-29 40,0 15,0 3,5 15,6 7.5 5,0 2,1 45 6,7 11.740.044 33733
30-44 19,9 26,9 3,1 19,6 10,2 10,1 4,3 2,2 3,7 10.444.322 31219
45-64 7.3 45,5 2,4 10,4 14,0 15,6 3,0 0,7 1,2 9.713.518 30991
65y + 6,8 51,2 2,3 6,0 15,1 15,4 1,9 0,4 0,9 3.714.370 12677

Total - 13,2 I 2,6 . 10,3 . 13,0 . 13,5 I 2,7 I 1,2 I 2,1 41.847.823 126.182

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Por otro lado, en la Tabla 6 se encuentra la proporcion de personas con y sin discapacidad afiliadas a seguridad social en salud por grupos etarios. Por la amplia cobertura en salud que existe en Colombia, se observan altas tasas de afiliacion
y la proporcion de personas que no se encuentran afiliadas no supera el 10,0% en ningun grupo etario.
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Tabla 6. Proporcion de Personas con y sin Discapacidad afiliadas a Seguridad Social

Personas con Discapacidad

vosnee | 2
07-14 93,9 58 03 118.587 343
15-29 92,0 6,9 1,0 300.719 864
30-44 93,2 6,3 0,4 315.100 900
45-64 94,7 5,0 0,4 708.630 2.225
65y + 97,0 2,6 0,4 1.056.141 3.501
Total I 4,3 0,5 2.499.176 7-833

Personas sin Discapacidad

Grupos

de Edad

Datos

NO SABE Muestra

expandidos

07-14 93,4 6,2 0,4 6.235.569 17.562
15-29 90,5 9,1 04  11.740.044  33.733
30-44 92,5 7,2 0,3 10.444.322  31.219
45-64 95,0 4,8 0,2 9.713.518  30.991
65y + 97,5 2,3 0,2 3.714.370 12.677
Total I 6,5 0,3 41.847.823  126.182

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

En la Tabla 7 se presenta la distribucion de personas
con y sin discapacidad por régimen de afiliacion a
seguridad social en salud. Es importante aclarar
que en este caso se excluye a las personas que no
se encuentran afiliadas, ya que esta informacion fue
presentada en la tabla anterior. Se hace evidente
que las distribuciones de las personas con y sin
discapacidad son bastante similares, sin embargo, la
principal diferencia se encuentra en que las personas
con discapacidad tienen una mayor proporcion en
el régimen subsidiado (57,5%) que las personas sin
discapacidad (51,8%).

Esta diferencia se encuentra principalmente en
las personas de 30 afios y mas. De igual forma,
existe una mayor proporcion de personas sin
discapacidad afiliadas al régimen contributivo
(45,8%) en comparacion a la proporcion de personas
con discapacidad (40,2%). Esto se relaciona con el
analisis previo sobre la vinculacion laboral, ya que
para pertenecer al régimen contributivo es necesario
tener una relacion laboral formal, y las personas con
discapacidad recurren con mayor frecuencia al trabajo

por cuenta propia.
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Tabla 7. Régimen de seguridad social en salud de Personas con y sin Discapacidad que se encuentran afiliadas

en 2021 (en porcentaje)

Personas con discapacidad

07-14 34,5 64,5 111.281

15-29 42,2 0,9 56,8 277.296 795
30-44 42,8 2,2 55,0 293.540 839
45-64 40,3 2,5 57,2 668.974 2.106
65y + 39,4 2,8 57,8 1.021.313 3.396
Total - 40,2 I 2,4 2.372.403 7-458

Personas sin discapacidad

Grupos de Edad Contributivo Especial
07-14 36,9 2,1
15-29 42,2 1,5
30-44 50,5 2,6
45-64 48,7 31
65y + 50,3 3.9

Subsidiado Datos expandidos Muestra

61,0
56,3
46,9
48,2
45,8

5.808.679 16.405
10.537.582 30.516
9.635.298 28.875
9.200.177 29.435
3.613.104 12.355

Total s i 2,5 | 51,8 | 38.794.840 117.586

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

El tipo de régimen de afiliacion puede darse de tres
formas:

e Régimen contributivo: personas que realizan
aportes a una Entidad Promotora de Salud
-EPS del régimen contributivo para gozar de los
beneficios del Plan Obligatorio de Salud - POS.

e Régimen subsidiado: personas que reciben
subsidio en salud por parte del Estado para gozar
de los beneficios del POS.

e Régimen de especial o de excepcion: ofrece
cobertura a aquellos sectores de la poblacion que
siguen rigiéndose por las normas de seguridad
social concebidas con anterioridad ala entrada en

8 Sistema General de Seguridad Social en Salud.

vigor de la Ley 100 de 1993, o por las que regulan
de forma especial para ellos. Aqui se incluyen
trabajadores y pensionados de Ecopetrol, Fuerzas
Militares y Policia Nacional, el Fondo de Pensiones
y Prestaciones del Magisterio, y las Universidades
Publicas que se acogieron a la Ley 647 de 2001.

Si una persona no esta afiliada a alguno de estos tres

regimenes, se clasifica como 'no afiliada al SGSSSE.

El articulo 6 del Decreto 806 de 1998 establece que

el Sistema General de Seguridad Social en Salud

garantiza a todos los habitantes del territorio nacional,

sin importar su nacionalidad o condicion migratoria, la

atencion inicial de urgencias.
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Por Ultimo, en la Tabla 8 se presenta la distribucion
de personas con vy sin discapacidad que recibieron
pensiones o jubilacion por vejez, invalidez o
sustitucion pensional. Nuevamente se observan
distribuciones bastante similares entre las personas
con y sin discapacidad. Como podria esperarse,
la proporcion de personas con discapacidad que
recibieron pension (13,5%) es mayor a la proporcion
de personas sin discapacidad (4,3%); por la posibilidad
que existe en Colombia de obtener una pension por
invalidez al perder el 50,0% de la capacidad laboral,
ya sea por enfermedad o accidente, de origen comun
o de origen profesional (Porvenir, 2020).

Es importante aclarar que esta pension se otorga
Unicamente a las personas que venian cotizando
en el régimen contributivo, por lo que no aplica
para las personas con vinculo laboral informal,
que es el caso de la mayor parte de personas con
discapacidad. También se observa que la mayor parte
de personas con pension se ubica en el grupo etario
de 65 afios y mas, aunque en el caso de las personas
con discapacidad se observa una proporcion alta de
personas entre los 45y 64 afios con pension (10,5%),
mientras que para las personas sin discapacidad es
mucho menor (5,4%).

Tabla 8. Porcentaje de Personas con y sin Discapacidad que recibieron pensiones o jubilaciones por vejez,

invalidez o sustitucidn pensional (en porcentaje)

Personas con Discapacidad

d(irzﬂ:j i NO NO SABE expz::)izos Muestra
07-14 0,1 99,8 0,1 74.570 227
15-29 1,6 98,1 0,3 300.719 864
30-44 3,5 96,2 0,3 315.100 900
45-64 10,5 89,4 0,2 708.630 2.225
65y + 22,9 76,4 0,7 1.056.141 3.501
Total l13,5 (86,1 | 0,4 2.455.159 7.717

Personas sin Discapacidad

d(irzggz si NO NO SABE epo:::os Muestra
07-14 0,1 99,6 0,4 3.687.301 10.416
15-29 0,0 99,7 0,2 11.740.044  33.733
30-44 0,4 99,4 0,2 10.444.322  31.219
45-64 54 94,3 0,3 9.713.518 30.991
65y + 29,9 69,8 0,3 3.714.370 12.677
Total |3 (95,5 KX 39.299.555 119.036

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.



Este capitulo muestra una composicion demografica
diferencial entre personas con y sin discapacidad.
La sobrerrepresentacion de adultos y mayores
es dominante para el grupo de personas con
discapacidad. Entre las restricciones funcionales
mas prevalentes se encuentran las dificultades o
imposibilidades para ver, moverse y caminar, y, en
segundo orden, para entender o tomar decisiones,
con un dominio de personas mayores en el primer
grupo, y de personas jovenes y adultos en el sequndo.

La evidencia confirma el menor acceso y logro en el
sistema educativo entre personas con discapacidad,
y consecuentemente, mayores restricciones para el
acceso al trabajo formal. Estos dos aspectos permiten
suponer una mayor dependencia econdmica de otros
adultos al interior del hogar, asi como una mayor
presion hacialainformalidad enelmercado de trabajo.
De manera reciproca, esta distribucion, supone mayor
dependencia del régimen subsidiado para el acceso a
los servicios de salud y menos posibilidades de ahorro
y aseguramiento a la pension en la vejez.

Esta informacion constituye un
insumo clave para la formulacion
de politicas publicas que
respondan de forma adecuaday

suficiente alas necesidades de
las personas con discapacidad
en Colombia.
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¢Entre las personas con discapacidad
quienes requieren cuidadoy/o

ayuda permanente?

La Encuesta Nacional de Uso del Tiempo no incluye
preguntas para identificar quiénes entre las personas
con discapacidad requieren cuidado permanente.
Para tener una aproximacion necesariamente
subjetiva acerca de quienes entre las PcD requieren
cuidado recurrimos a dos fuentes de informacion, a
saber, la Encuesta Nacional de Calidad deVida de 2021
del DANE, y al Sistema de Registro de Localizaciony
Caracterizacion de Personas con Discapacidad de
2019 del Ministerio de Salud y Proteccion Social. Si
bien las fuentes informan sobre algin requerimiento
de cuidado, no permiten conocer el tipo de cuidado
requerido ni su frecuencia, es decir, si se trata de un
cuidado permanente o intermitente y del tipo de
actividades que se espera del cuidador.

La Encuesta Nacional de Calidad de Vida del afio 2021
—ENCV, que también sigue las recomendaciones del
Grupo de Washington, posibilita la comparabilidad

con la ENUT de 2021. Los resultados confirman que
cerca del 5,5% de la poblacion mayor de seis afos en
Colombia tendrian alguna discapacidad en el 2021.

Apartirdelapregunta ;Quiénseocupa principalmente
del cuidadode ...?, lafuente ENCV — 2021 muestra que
alrededor de 1.354.484 personas con discapacidad
requieren de cuidados, lo cual equivale al 47,6%. De
este total, el 74,7% es cuidado por una persona del
mismo hogar, el 11.06% es cuidado por una persona
de otro hogar en forma no remunerada, el 3,3% es
cuidado por una persona de otro hogar en forma
remunerada y cerca del 11,0% permanece sola.

Una comprension mayor sobre los requerimientos de
cuidado segun la composicion por edad y sexo de las
personas con discapacidad y, entre ellas, de quienes
precisan del cuidado es posible a partir del Grafico 6.



El diamante del cuidado frente a la experiencia de la discapacidad en Colombia:
una aproximacion a los requerimientos diferenciales de las Personas

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

Nota CASEN

Grafico 6. Personas con discapacidad que requieren de cuidado frente
al total de personas con discapacidad

ENCV, 2021
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Total personas registradas a 2019: 1.016.280

Fuente: DANE, Encuesta Nacional de Calidad de Vida, 2021 y MinSalud, Sistema de Registro de Localizacion
y Caracterizacion de Personas con Discapacidad, 2019.

El Sistema de Registro de Localizacion vy
Caracterizacion de Personas con Discapacidad de
MinSalud arrojaba para 2019 un total de 1.018.049
personas con discapacidad. A partir de la pregunta:
¢Requiere permanentemente de la ayuda de otra
persona para realizar las actividades de su vida
diaria?, cerca del 45,3% declard requerir de ayuda
permanente. Entre quienes requerian de esta
ayuda, cerca del 9o,2% era cuidado por una persona
del mismo hogar, el 5,1% cuidado por una persona
externa al hogar en forma remunerada, el 2,2% por

una persona de otro hogar en forma no remunerada
y un 2,6% por otro.

Las dos fuentes sugieren que cerca de un 50,0% de
las personas con discapacidad en el pais requieren
cuidados permanentes, que en su mayoria ese
cuidado es brindado por cuidadores del mismo
hogar y que los requerimientos de cuidado se
acentuan en los dos grupos extremos de las edades
(nifos y mayores) y, entre ellos, para las mujeres en
las edades mas avanzadas.
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¢Que sabemos de los hogares
con presencia de personas
con discapacidad?



El diamante del cuidado frente a la experiencia de la discapacidad en Colombia:
una aproximacion a los requerimientos diferenciales de las Personas

La familia es una entidad heterogénea determinada
por diversas estructuras familiares que dependen
de los ciclos de vida de sus integrantes y de la
estabilidad y fluidez de sus relaciones (Sojo, 2005).
Las redes de apoyo de las personas que requieren
cuidados permanentes estaran mediadas por dicha
heterogeneidad familiar y por las condiciones de
acceso al bienestar.

identificar

Este capitulo tiene por objetivo

y comprender los contextos diferenciales

de los hogares en los que se encuentran las
personas con y sin discapacidad en Colombia.
En  perspectiva

comparada, entre hogares

Nota CASEN

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

con presencia y sin presencia de personas con
discapacidad, para el corte anual de 2021, se exploran
las tres dimensiones analiticas mencionadas: las
caracteristicas sociodemograficas, las condiciones de
vida en el hogar y las estructuras de hogar, tomando
en consideracion la composicion intergeneracional y
las relaciones de parentesco entre sus miembros. Este
ultimo aspecto se examina a la luz de la transicion
demografica a fin de establecer su impacto en el
tamafo y composicidn de los hogares y de reconocer
potenciales escenarios de riesgo tanto para persona
con discapacidad, como para quienes ejercen tareas
de cuidado.
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Caracteristicas sociodemograficas

Cuando se analiza la proporcion de personas con
discapacidad para el pais se observa que ésta es
cercana al 6,0%. Esto daria la impresion de que
cuantitativamente esta poblacion es aUn minoritaria.
Sin embargo, cuando el analisis aborda la proporcion
de hogares en que hay al menos una persona con
discapacidad, esta cifra se eleva sobre al 13,6%. Este
resultado es importante para fines de politicas, ya
que muestra que la experiencia de la discapacidad
impacta a cerca de 17 millones de personas en el
pais, que su tendencia es al aumento y que, por
condiciones estructurales de segregacion, es un
sector de poblacidon que enfrenta multiples riesgos
que comprometen no solo su calidad de vida, sino,
para algunos, su sobrevivencia.

La Tabla 9 describe las principales caracteristicas
sociodemograficas de los hogares donde al menos
uno de sus miembros tiene alguna discapacidad.

Para alcanzar un cuadro completo en el contexto
nacional y para comprender mejor la distribucion,
los indicadores se comparan con los hogares para los
cuales ninguno de sus miembros tiene discapacidad.

Los hallazgos sugieren que los hogares con al menos
una persona con discapacidad tienen en promedio
un tamafo de 4,2 personas, una edad promedio de
las personas que lo componen de 43,7 afios y estan
liderados por hombres en un (50,3%), quienes en
media alcanzan la edad de 60 afhos, diez puntos por
encima del promedio nacional (49,6 ahos).

A un mayor nivel de aproximacion se observa que
entre los jefes de hogar, el 50,0% tienen alguna
discapacidad, y que su edad promedio alcanza los 65
anos. Entre ellos la mitad son mujeres con una edad
promedio de (64,2 anos).

Tabla 9. Caracteristicas de los hogares con presencia de personas con y sin discapacidad en2021

Condiciones de vida en el hogar

Hogares con personas
con discapacidad

Hogares sin personas
con discapacidad

Porcentaje de personas con discapacidad frente al total nacional 5,1

Porcentajes de hogares hogares frente al total nacional 13,6 86,4
NUmero promedio de miembros en el hogar 4,2 3,7
Porcentaje de mujeres en el hogar 52,3 42,8
Porcentaje de hogares en los que el jefe del hogar tiene alguna discapacidad 50,3

Edad promedio de las personas en el hogar 43,7 33,4
Edad promedio del jefe del hogar 59,9 48,0
Edad promedio de los jefes de hogar con alguna discapacidad 64,9

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
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Nota CASEN

ElGrafico7 permite apreciarlaimportante contribucion que, entérminos generacionales, tienen los adultos mayores
y, en términos de género, las mujeres, en los hogares con personas con discapacidad. Mientras que en los hogares
sin personas con discapacidad los adultos mayores participan con el 7,6%, en los hogares con PcD participan con el
21,6%. Por su parte, de la diferencia entre hombres y mujeres para cada grupo de edad es posible observar que a
partir de los 35 afos es siempre mayor la participacion femenina. Las mayores diferencias se registran entre los 5oy
84 afos, con el 21% para hogares con PcD y con 11,6% para el resto de los hogares. Ello refleja la mayor sobrevida
de las mujeres, independiente de la experiencia de la discapacidad.

Grafico 7. Composicion por edad y sexo de los hogares con personas con y sin discapacidad en 2021

Personas en hogares con personas con discapacidad Personas en hogares sin personas con discapacidad
100Y + | 100y +
95-99 | 95-99
90-94 N 90-94 |
85-89 - 85-89 I
80-84 _ 80-84 .
7579 ] 7579 ||
7074 I 7074 I
5559 I 5559 I
3539 I 3539 I
25:29 I 25129 ]
0509 I 0509 I
50% 4,0% 30% 2,0% 1,0% o0,0% 1,0% 20% 30% 40% 50% 5,0% 3,0% 1,0% 1,0% 3,0% 5,0%
m Mujeres  m Hombres m Mujeres  ® Hombres
Muestra: 6.720 Hogares Muestra: 42.799 Hogares
Datos expandidos: 2.143.063 Datos expandidos: 14.045.022 Hogares

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

En términos generacionales también es importante la participacion de la poblacion joven adulta entre los 15y 35
anos que en conjunto contribuyen con el 25,8% del total de poblacidn para los hogares con PcD, inferior a la que
hace este mismo segmento para el resto de los hogares, con el 32,9%.
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Condiciones de vida en el hogar

Diferentes estudios confirman que la pobreza
monetaria y multidimensional es mayor entre las
personas con discapacidad (Fundacion Saldarriaga
Concha, 2021; Pinilla-Roncancio, 2018). El problema
es que en contextos de bajos ingresos es mas
probable que el mejoramiento de las condiciones
de la vivienda represente un lujo que los hogares
no pueden permitirse. Esto se traduce en que la
vida cotidiana acontece en espacios que pueden
ser desfavorables para la salud y limitantes para
la inclusion. Aun si las viviendas son adecuadas o
adaptadas a los requerimientos, también es probable
que el vecindario no sea accesible o sea inseguro.

La Tabla 10, construida a partir de los microdatos
de la ENUT de 2021, ofrece informacion sobre el
acceso a servicios, la cual puede ser Util para tener
una idea aproximada sobre las condiciones de vida en
los hogares.

Los indicadores obtenidos a partir de la ENUT de 2021
muestran que en Colombia los hogares con personas
con discapacidad se localizan en cerca de un 74,4% en
viviendas clasificadas como estrato 1y 2, las cuales
corresponden a los segmentos de menores ingresos.
Apenas el 1,1% clasifica en los estratos de mayores
ingresos, agregando incluso los estratos superiores
entre 4 y 6. Las proporciones no son tan diferentes
entre los dos grupos de hogares analizados, lo cual
refleja la desigualdad estructural en el pais.

Sibien las personas de todos los hogares en Colombia
cuentan con amplia cobertura de los servicios publicos
domiciliarios, como energia y acueducto, para el
99,6% vy el 92,2%, respectivamente, no significa que
su calidad sea la mejor. Las cifras confirman que para
cerca del 27,0% la calidad en la prestacion de servicio
de energia era baja (Ibid., 2021). Es acentuado el vacio
de cobertura en el servicio de alcantarillado para
todos los hogares en el pais y con cerca del 20,0% para
los hogares con miembros con discapacidad.
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Nota CASEN

Tabla 10. Condiciones de vida en el hogar de los hogares con presencia de personas

cony sin discapacidad en 2021

Condiconesdevida e el hogar e | M
Porcentaje de hogares localizados en el area urbana 76,8 77,8
Porcentajes de hogares en estratos 1y 2 /A 70,3
Porcentaje de hogares que cuentan con servicio de energia eléctrica 99,6 98,8
Porcentaje de hogares que cuentan con servicio de acueducto 92,2 90,6
Porcentaje de hogares que cuentan con servicio de alcantarillado 79,3 78,8
Porcentaje de hogares que cuentan con servicio de internet 58,4 66,4
Porcentaje de hogares que viven en casa 57,5 48,1
Porcentaje de hogares que viven en apartamento 40,8 49,1
Porcentaje de hogares que viven en cuarto 1,5 2,3
Porcentaje de hogares que viven en casa o apartamento propio 53,2 40,7
Hogares que cuentan con servicio doméstico 4,8 byl

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Sea para el acceso a informacion, para garantizar la comunicacion y como instrumento de apoyo en el acceso a los
servicios de salud, el acceso a internet conforma un servicio de primera necesidad para la sociedad en conjunto.
Los datos muestran que la falta de acceso a internet para los hogares con personas con discapacidad esta en mas
del 40,0%. Los desafios de acceso son mayores en los hogares de mas bajos ingresos puesto que tienen menor
capacidad para acceder a dispositivos, servicios, aplicaciones y contenidos frente aquellos con ingresos mas altos
(Martinez et al., 2020).

Ungrupoimportante de los hogares con personas condiscapacidad reside en casas (57,5%), mas que en apartamentos
(40,8%), y en lugares que son propios (53,2%) Estos indicadores pueden reflejar los dividendos demograficos que el
envejecimiento trae, y que se acentuan para los hogares con personas con discapacidad.
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El papel de la transicion demografica
en la composicion de familias/
hogares con presencia de personas

con discapacidad

La transicion demografica conlleva cambios en el
tamanio, roles y composicion de las familias, que a su
vez pueden repercutir en la salud y la sobrevivencia
de las personas con discapacidad (Esping-Andersen,
2016). Esta es una de las razones por las cuales es
importante una aproximacion al papel de la transicion
demografica en la conformacion de los hogares.

La transicion demografica tiene consecuencias
directas en el numero y disponibilidad de parientes
que condicionan las posibilidades de composicion de
los hogares. En primer lugar, la caida de las tasas de
mortalidad, de manera mas acelerada que la caida en
la fecundidad, favorecen el aumento de la esperanza
de vida al nacimiento y la sobrevivencia de hermanos
y primos, y amplia las posibilidades de convivencia
con mas personas de la misma generacion. La
esperanza de vida al nacimiento en Colombia para
2022 se sitUa en un promedio de 76,9 afos, con una
marcada diferencia entre sexos: de 73,8 para hombres
y 80,1 para mujeres. Ello representa una ganancia de
cerca de 30 puntos frente a quienes nacieron hacia
mediados del siglo pasado cuando la expectativa de
vida era inferior a los 50 aflos (DANE, 2022¢).

En segundo lugar, sumado a la mayor disponibilidad
de parientes, el aumento de la esperanza de vida
posibilita la convivencia con miembros de distintas
generaciones, asi como la prolongacién en la
duracion de los roles dentro de la familia, como el
de ser madre/padre, hijo(a), hermano(a), abuelo(a).
transicion reside en

Como la demogréafica

la disminucion progresiva de la fecundidad,
simultaneamente se da una disminucion de hogares
con personas jovenes, un aumento de hogares con
personas mayores y un aumento de los hogares

unipersonales.

Las tipologias de hogar segun la composicion
generacional y las tipologias de estructura familiar
pueden ser Utiles para explorar el papel de las
trasformaciones demograficas en las pautas de
conformacion de los hogares entre los cuales sus
miembros tienen discapacidad.
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Nota CASEN

En el primer caso, los hogares se clasifican segun la cohabitacion de tres generaciones: nifios (menores de 15 afnos),
generacion intermedia o Jovenes y Adultos (entre 15y 59 afos) y Adultos-mayores (de 60 afios o mas), las cuales
aproximan momentos del ciclo de vida (Ullmann, Maldonado Valera, & Nieves Rico, 2014).

En el segundo caso, la tipologia de estructura familiar se clasifica a partir de la relacion de parentesco entre sus
miembros con el jefe/a de hogar. En principio, los hogares se clasifican en hogares familiares y hogares no familiares,
dependiendo de la existencia de un nucleo familiar con relacion al jefe(a), sea como conyuge, padre/madre o hijos/
hijas. Luego se clasifican segun relacion de parentesco con los diferentes miembros del hogar (Florez & Cote, 2015).

a. Composiciondeloshogaresconpresenciadepersonas
con discapacidad segun tipologias generacionales

La confluencia de tendencias de los indicadores demograficos explican que en Colombia la proporcién de hogares
conmiembros de diferentes generaciones haya descendido del11,0%, en 1993, a 8,3% en 2015, segun estimaciones
basadas en la Encuesta Nacional de Calidad de Vida (Florez & Cote, 2015), y a 4,5% en 2021, conforme resultados
de la Encuesta Nacional de Uso del tiempo de 2021. En efecto, la proporcion de hogares sin niflos aumento de
9,3% en 1993 a cerca de 11,0% en 2021, segun las fuentes respectivas (Tabla 11).

Tabla 11. Distribucion de los hogares segun tipologia generacional. 1993, 2003, 2014 y 2021

(en porcentaje)

Tipologias de hogares segiin composicion generacional “
11,0 10,4 83 45

Hogares Multigeneracionales

Hogares sin Adultos-mayores (de 60 afios 0 mas) 58,7 52,7 44,6 39,4
Hogares sin Generacion Intermedia (entre 15 y 59 afios) 0,5 0,7 0,5 0,2
Hogares sin Nifios (menores de 15 (afios) 9,3 9,5 11,6 10,8
Hogares con solo Adultos-mayores (de 60 afios o mas) 4,0 5,8 8,4 7,6
Hogares con solo Generacion Intermedia (entre 15y 59 afios) 16,5 20,8 26,5 37,5
100,0 100,0 100,0 100,0

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.

Fuentes: Los calculos para 1993, 2003 y 2014 fueron tomados de Florez & Cote, 2015 (con base en ECV-1993; ECV-2003; ECV-2014 del
DANE).

Los calculos para el afio 2021, fueron obtenidos a partir de la Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
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Este marco explicativo resulta Util para interpretar
la composicion de los hogares segun generaciones
llevando en consideracion la presencia de personas
con y sin discapacidad para el periodo de 2021
(Tabla 12).

Los hogares con presencia de personas con

discapacidad tienden a concentrar proporcio-
nalmente mas personas adultas y personas mayores.
Esto se confirma con la diferencia en las edades
promedio de las personas que los integran: de 33,4
anos para hogares sin presencia de PcD y de 43,7 para
las personas de hogares en donde si hay personas con
discapacidad. Esta distribucion confirma el efecto
del envejecimiento que trae consigo el aumento de

impedimentos funcionales.

La desagregacion deja a la vista la marcada
participacion de hogares compuestos exclusivamente
por adultos mayores en donde al menos una persona
experimenta la discapacidad: se trata de 313 mil
hogares integrados por aproximadamente 5oo mil
personas. De estos, algunos corresponden a hogares
unipersonales y algunos, probablemente, requieren
acompanamiento permanente. Un desafio importante
para este segmento de los hogares es que las personas
con discapacidad que dependen de adultos mayores se
encuentran vulnerables a perder su soporte, ya que las
tasas de mortalidad son mas altas entre la poblacion
envejecida.

Tabla 12. Distribucion de los hogares con personas con y sin discapacidad, segun tipologias generacionales en

2021 (en porcentaje)

Hogarescon  Hogares con Hogares con Hogares con
Tipologias de hogares segin composicion generacional Personas con  Personas sin Personas con  Personas sin
Discapacidad Discapacidad Discapacidad  Discapacidad
Hogares Multigeneracionales 11,4 3,5 243.298 489.583
Hogares sin Adultos-mayores (de 60 afios 0 mas) 22,1 42,0 472.718 5.903.338
Hogares sin Generacion Intermedia (entre 15y 59 afos) 0,4 0,2 8.659 24.942
Hogares sin Nifios (menores de 15 (afios) 26,7 8,3 572.701 1.169.592
Hogares con solo Adultos-mayores (de 60 afios 0 mas) 14,6 6,6 313.098 920.727
Hogares con solo Generacion Intermedia (entre 15y 59 afos) 24,9 39,4 532.590 5.536.839
100,0 100,0 2.143.063 14.045.022

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Por otro lado, si bien es menor al 1,0% la participacion de hogares conformados exclusivamente por nifios y
mayores de 60 afos, cuando se revisan los valores absolutos otra dimension se adquiere frente a la experiencia
de la discapacidad. Este porcentaje corresponde a un volumen proximo de 26.000 personas que integran cerca
de 8.600 hogares, un promedio de 3 personas por hogar, frente a los cuales cobra relevancia quién experimente
la discapacidad y quién ejerce los cuidados. Cualquier escenario es critico para este grupo que, como minimo,
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deberia contar con adecuadas y suficientes
condiciones de soporte material.

La Tabla 12 también permite observar que
existe una distribucion mas armonica en
la composicion de los hogares en donde si
hay personas con alguna discapacidad. Los
hogares multigeneracionales se sobreponen
en cerca de 8 puntos porcentuales frente a
aquellos en donde no hay PcD, similar a la
distribucion de tres décadas atras para el
promedio nacional. Si bien esta composicion
puede ser provechosa en términos de la
convivencia y de ampliacion de las redes
inmediatas de apoyo, son probables las
situaciones en que requerimientos de
cuidado simultaneos y diferenciados exijan
esfuerzos importantes de sus cuidadores.

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

Nota CASEN

No obstante, a la formacion de las familias y
hogares subyacen no solo las transformaciones
demograficas, sino también elementos culturales,
religiosos, politicos, econdmicos y pautas de
organizacion social. En sociedades desiguales,
como es el caso de Colombia, los bajos niveles
educativos y de ingresos se reflejan también en
pautas de formacion de los hogares. La informacion
divulgada muestra que en estos casos la formacion
de familia y la procreacion tienden a ser mas
precoces, y la cohabitacion, la maternidad soltera
y la disolucién de los hogares a ser mas frecuentes
(Esteve & Florez-Paredes, 2018). Si las personas con
discapacidad estan sobrerrepresentadas en las tasas
de pobreza, es de esperar que sus redes de apoyo
familiar se vean fragilizadas por estos patrones de
desventaja.

b. Composicion de los hogares con presencia
de personas con discapacidad sequn tipologias
de relaciones de parentesco

El primer aspecto a resaltar es que el porcentaje de
hogares con PcD con nucleo completo es de apenas el
52,8%. Escenarios de mayor vulnerabilidad suponen
los hogares monoparentales, que alcanzan el 13,0%,
cuando estos no cuentan con la presencia de otros
parientes quienes pueden proporcionar apoyos de
diversa naturaleza, los cuales son del orden de 13,1%
(ver Tabla 13).

Esta clasificacion pone al descubierto que, en
Colombia, cerca del 11,0% de las personas con
alguna discapacidad viven solas. Cabe decir que

estas personas pueden correr riesgos que los torne
vulnerables o que aumenten cuadros de vulnerabilidad
asociados al aislamiento social, a accidentes en el
espacio doméstico y a dificultades de acceso a bienes
y servicios de primera necesidad.

Aunque mas parientes vivos existan, las pautas de
conformacion de los hogares hacen que estos sean
cada vez menores y aumente la proporcion de las
personas que viven solas, entre ellas las de mayor
edad (Jaramillo DeMendoza, 2020).
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Tabla 13. Distribucion de los hogares con personas con y sin discapacidad,
segun tipologias de parentesco en 2021 (en porcentaje)

Hogares con Hogares con
Personas con Personas sin
Discapacidad Discapacidad

Tipologiasde  Tipologias de hogares segun relaciones o I COSTCSlcOR

Personas con Personas sin

Ol LRI s el i) Discapacidad  Discapacidad

Monoparental
12,9 15,2 276.339 2.138.277
(padre o madre e hijos)
i Biparental
(I:\lamlnllar) P ) 21,6 34,2 461.880 4.805.010
uclear, (padre, madre e hijos)
Pareja sin hijos
12,1 11,6 259.914 1.632.605

(jefe del hogar y conyuge sin hijos)

Monoparental ampliado

(padre o madre, hijos, otros parientes y 13,2 6,9 281.919 962.747
otros no parientes)

Familiar Biparental ampliado
(Nuclear (erdlte, Freciia [es, Gires pateiasy 14,8 72 317.344 1.013.187
ampliado) otros no parientes)

Pareja sin hijos ampliado

(jefe, conyuge, otros parientes A 2,0 93.680 282.248
y otros no parientes)

Jefe y otros parientes 8,8 4,2 189.366 584.486
Familiar
(Sin nucleo)
Jefe, otros parientes y otros no parientes 0,6 0,2 13.799 24.395
Jefe y otros no parientes 0,9 0,7 18.687 91.877
No familiar
Unipersonal 10,7 17,9 230.136 2.510.191
100,0 100,0 2.143.063 14.045.022

Nota: porcentajes calculados con los datos expandidos.
Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Los datos analizados nos advierten que esta comprometida la capacidad de las familias de brindar apoyo y cuidado a
las personas con discapacidad, entre quienes hay nifos, nifas y adolescentes, jovenes, adultos y personas mayores.



El diamante
del cuidado
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Aunque los estados tienen un
papel importante en la provision
de los principales bienes
deseados en toda sociedad
moderna, como salud, educacion
y seguridad de ingresos en la
vejez (Rose et al., 1986), no tienen
el monopolio de la produccion

de bienestar. De hecho,
historicamente la proveedora
primordial de bienestar ha sido la
familia y una cantidad sustancial
sigue siendo proporcionada
dentro de la familia (Goldschmidt-
Clermont, 1982). Una pregunta
que parece relevante es entonces
¢cual es el papel del cuidado enla
dimension del bienestar?

Para responder esta pregunta es preciso referirse
a los conceptos de régimen y estados de bienestar
como marcos conceptuales mas amplios en los
cualesseadscribe el conceptode cuidado. Eltérmino
'régimen de bienestar', propuesto por Goodin, et al
(1999) y retomado por Jenson & Saint-Martin (2003),
se refiere a la estructura amplia de instituciones,
politicas y programas socioecondmicos orientados
a promover el bienestar de las personas en general.
El Estado de bienestar se refiere, por su parte,
al sector de las transferencias de la economia
publica. El concepto de cuidado ocupa una posicion
fundamental en la provision del bienestar en cuanto
es el que “conecta las dimensiones micro y macro
de nuestras vidas e integra las practicas personales
en el contexto de las estructuras sociales y las
relaciones sociales” (Yeates, 2005).

Gosta Esping — Andersen (2002) se refirid a que
una arquitectura del bienestar estaria sustentada
en el tridngulo Estado, mercado laboral y familias.
Una propuesta, al parecer mas apropiada y que ha
orientado el debate sobre las fuentes del cuidado
(CEPAL, 2022; Ochiai, 2009b; Razavi, 2007), fue
propuesta por Evers, Pilj y Ungerson (1994), la cual
argumenta que el sustento del cuidado va mas alla de
unestadodebienestar, enlamedidaenquelasfuentes
de bienestar para la sociedad provienen de la familia,
através de la reciprocidad de los lazos de parentesco;
el Estado, através de la solidaridad colectivay publica;
el mercado, cuando el bienestar es comprado; vy el
sector voluntario, a través del apoyo individual o
colectivo de las comunidades (Jenson & Saint-Martin,
2003). Lo cierto es que estas conceptualizaciones
tienen en comun el énfasis en la “descentralizacion,
la pluralidad institucional y la responsabilidad por el
bienestar” (Mazeikiené, Naujanienég, & Ruskus, p.643,
2014). El siguiente esquema nos ofrece una idea de
cudles son las fuentes de sustento del cuidado.
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Grafico 9. El diamante del cuidado

Familias/hogares

Mercado de Trabajo @

P Comunidades
Sector Voluntario
Sin fines de lucro

[ )
Estado

Elaborado por los autores. Adaptacion a partir de Razavi Shahra (2007).

En el caso de Colombia la responsabilidad del cuidado
de las personas con discapacidad se ha repartido
tradicionalmente entre la familia y el Estado. Sin
embargo, las fuentes de informacion confirman que,
posiblemente por las propias dindmicas econdmicas y
de organizacion social, tanto el mercado como otras
redes de caracter voluntario desempeiian un papel, si
bien aun marginal, de potencial ampliacion.

Los servicios de cuidado de PcD institucional estan
organizados esencialmente en el sector publico. En
la esfera del mercado la provision de cuidado puede
ser ofrecida por cuidadores particulares. Aunque
en menor proporcion, las familias con personas con
discapacidad cuentan con el apoyo de personas que
realizan actividades de cuidado de manera voluntaria.
Sin embargo, la familia, sustentada en las relaciones
de parentesco, es la que en mayor proporcion
proporciona las actividades de cuidado.

La propuesta de desagregacion del diamante del
cuidado, de todas formas, puede ser problematica.
En primer lugar, porque algunas formas de prestacion
pueden pasar desapercibidas, como en el caso del
trabajo de cuidado, denominado como “voluntario”
que en algunas ocasiones es remunerado, o el
cuidado familiar, proporcionado por los padres
durante la licencia de maternidad/paternidad, de
forma remunerada, para aquellos padres y madres
que hacen parte del mercado laboral formal (Razavi,
2007). En segundo lugar, la provision del mercado
dificilmente puede considerarse como pura, en la
medida que el Estado no solo regula, sino que subsidia
a los proveedores del mercado. Y, en tercer lugar,
porque existe un trabajo de cuidado no familiar que
pueden ejercer las personas del servicio doméstico,
que, aunque es pago, puede ser superpuesto al
trabajo del hogar propiamente dicho.

N
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Tres aspectos son relevantes
para dimensionar la necesaria
complementariedad de actores

pararesponder a las necesidades
de cuidado de las personas con
discapacidad.

En primer lugar, las necesidades no son estaticas ni
fragmentadas, ellas estan en continua transformacion
a lo largo del ciclo de vida. Con el pasar del tiempo
los nifos y nifias con discapacidad, por ejemplo, sea
que su diagndstico mejore o empeore, lo cual es
también probable, van superando y demandando
terapias,
tratamientos, planes alimenticios, adaptaciones en la

requerimientos  especificos, como
vivienda, entre otros. Lo esperado es que las personas
responsables del cuidado puedan acompafar esos
cambios de manera oportuna, idonea y contar
con los recursos que las adaptaciones exigen. El
problema es que la “actualizacion permanente del
cuidador” no solo implica tiempo y recursos, sino el
acceso oportuno a informacion y asesoramiento que
solo puede encontrar fuera del entorno familiar en
espacios institucionales.

En segundo lugar, en concordancia con la definicion
de cuidado establecida desde el DANE, bajo el
marco de la Ley 1413, acerca de las actividades que
garanticen la supervivencia social y organica de
las personas con discapacidad, es innegable que
la familia por si sola no puede suplir a cabalidad
esta demanda. Son necesarios otros espacios y
estructuras institucionales para que ello sea posible,
entre ellas, la estructura del mercado de trabajo.

En tercera instancia, cabe considerar que en
contextos de pobreza y de inestabilidad econdmica,
a los que con alta probabilidad se enfrentan las
familias colombianas, pueden aumentar los riesgos
de discontinuidad del cuidado hacia las personas con
discapacidad que lo requieren. Estos son escenarios
en los que el apoyo de otros actores externos a la
familia es trascendental, no solamente por parte de
instituciones del Estado o del mercado de trabajo
cuando a este es posible acceder, sino por el apoyo
que también ejercen actores de la comunidad y de la
sociedad en general en multiples dimensiones y de
forma voluntaria.

Este capitulo examina la informacion disponible
sobre como cada uno de los pilares del bienestar
participa en el sustento del cuidado a las personas con
discapacidad dentro de los hogares. Posteriormente,
se plantean diferentes escenarios que pueden
configurarse dentro de los hogares para brindar el
cuidado y que pueden afectar la calidad de vida de
todos los miembros del hogar.



El papel de los hogares en

el cuidado a PcD:

. Que sabemos de las personas
que ejercen el cuidado en los hogares
CoNn personas con discapacidad

en Colombia?

El“bono demografico” que se deriva de la disminucion
progresiva de las tasas de fecundidad y de la
mortalidad conformaria una oportunidad historica
para el desarrollo econdmico de los paises por la
mayor presencia de personas en edades activas en
relacion a las personas en condicion de dependencia
econdmica (Wongboonsin & Guest, 2005; Lee, 2003).
Sin embargo, aunque la disminucién de la fecundidad
supone que hay menos nifios y nifias en condicion
de dependencia, el envejecimiento demografico, la
incidencia de enfermedades cronicas y prevenibles y
el aumento reciproco de personas con discapacidad
en todas las edades suponen también un aumento
intensificado de la necesidad de cuidado.

Todos estos elementos se superponen a las pautas
de conformacion de los hogares que obedecen, no
apenas a las tendencias demogréficas, sino a pautas
de composicion y desintegracion, atravesadas por
condiciones socioecondmicas que hacen que los
hogares con mayores niveles de dependencia se

encuentren particularmente sobrerrepresentados en
la pobreza.

El Grafico g refleja, precisamente, que aun cuando la
participacion porcentual de las personas en la tercera
edad es mayoritaria dentro del grupo poblacional con
discapacidad (representado en color amarillo), no
significa que sean las Unicas personas en condicion
de dependencia dentro de los hogares a los cuales
pertenecen. En efecto, los hogares con presencia
de personas con discapacidad (representados
en barras de color blanco con borde rojo) no son
exclusivos de la tercera edad, sino que son también
multigeneracionales, compuestos por adultos,
jovenes y con una participacion importante de nifos
y ninas. Desconocemos con exactitud cual es el
porcentaje de esos nifos y nifias con discapacidad,
pero si sabemos que entre quienes la tienen, cerca del
50,0% requerira cuidado permanente y posiblemente
a lo largo de la vida, porcentaje similares para las
personas con discapacidad de las restantes edades.
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Grafico 9. Composicion de los hogares a los cuales pertenecen las personas con discapacidad
(en porcentaje)
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Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

En la interseccion de estos tres grupos poblacionales en condicion de dependencia: los nifios y nifias, los adultos
mayores y las personas con discapacidad que requieren cuidado permanente en todas las edades, se encuentran sus
cuidadores principales (en rojo), entre quienes también hay personas con discapacidad (azul oscuro). De modo que
son los hogares en la sociedad, y las mujeres en el hogar, quienes dedican mayor cantidad de tiempo y esfuerzo al
cuidado de las personas dependientes, entre ellas las personas con discapacidad. Esta seccion examina precisamente
quiénes son los cuidadores, cuales son sus caracteristicas demograficas y en qué condiciones socioeconémicas
se encuentran.
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a. Caracterizacion sociodemografica

de los cuidadores

De acuerdo con la definicion de cuidado para esta
Nota Estadistica, la Encuesta Nacional de Uso del
Tiempo de 2021 identifica que cerca de 6,5 millones
de personas en Colombia, un 13,2% de la poblacion,
ejerce actividades de cuidado, de las cuales el 78,0%
son mujeres y solo 22,0% hombres.

Entre los hogares con presencia de personas con
discapacidad, los cuales concentran alrededor de 7,2

millones de personas del pais (13,5%), se identifican
cerca de 1,2 millén de personas cuidadoras. Entre ellas
el 75% son mujeres y el 25% hombres. Mientras que la
edad promedio de los cuidadores que hacen parte de
hogares en donde no hay presencia de personas con
discapacidad es de 35,4 afios, la edad promedio de los
cuidadores en donde si hay personas con discapacidad
alcanza los 46 afnos. La distribucion de los cuidadores
por edad y sexo se puede apreciar en el Grafico 10.

Grafica 10. Personas que brindan actividades de cuidado. ENUT, 2021
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Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Cuidadores en Hogares sin Personas con Discapacidad
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La evidencia es abundante acerca del papel de las
mujeres como cuidadoras de personas de la tercera
edad, particularmente adultas y en la vejez. En
cuanto al cuidado a personas con discapacidad los
trabajos identificados se centran en alguna tipologia o
grupos especificos de edad. Son escasos los estudios
que abarquen todo el conjunto de impedimentos
funcionales para alcanzar un panorama mas amplio
y que posibilite un referente de comparacion. Un
hallazgo relevante a partir de los datos de la ENUT de
2021 es que, en el caso de los hogares con personas
condiscapacidad, el cuidado es ejercido desde edades
muy tempranas y por mujeres en todos los grupos
etarios, con una alta participacion mujeres adultas y
enlavejez.

Si los hogares a los que pertenecen las personas con
discapacidad son diversos y multigeneracionales, y
conuna presionimportante por demanda de cuidados
por otras circunstancias propias de la dependencia en
la infancia, en la vejez, en los casos de enfermedad y
por discapacidad (en cerca de un 50,0% de los casos),

es esperable que sea necesaria una redistribucion
del cuidado entre las mujeres de todas las edades. El
factor de género parece jugar un papel importante
en tanto el cuidado por parte de los hombres es
evidentemente inferior.

Con relacion a cuales miembros del hogar ejercen el
cuidado en términos de las relaciones de parentesco
se observa que quienes ocupan la posicion de jefe/
jefa del hogar son quienes en mayoria proporcionan
cuidados, en el 37,8% de los casos. Lo que no estd
determinado es cual proporcion es brindada, desde el
lugar de jefe, a quienes son hijos del jefe, a quienes
son padres del jefe u otro.

En segundo lugar, participan quienes son conyuges
(25,2%), y en tercer lugar quienes son hijos (23,9%).
El restante 13% se distribuyen en otras posiciones,
como la de nieto (2,7%), padre/madre (2,1%),
yernos y nueras (1,2%), otros parientes (1,7%). Una
participacion importante la tienen empleadas del
servicio doméstico con el 2,6%.
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b. Indicadores socioeconomicos de los cuidadores:
dimensionando su inclusion

Esta seccion mantiene los indicadores analizados en el capitulo cuatro, asi como la pauta de desagregacion de
la informacion por grupos de edad, en consideracion a la perspectiva de ciclo de vida. El analisis se centra en las
personas que ejercen el cuidado en los hogares con personas con discapacidad.

Las personas que ejercen el cuidado registran un alcance importante en su derecho fundamental de saber leer y
escribir en practicamente todos los grupos de edad. La excepcion se presenta en las edades de la vejez, que, como
fue expuesto anteriormente, pueden ser el reflejo de las menores posibilidades de acceso a la educacion para la
mayoria de la poblacion para quienes nacieron en la primera mitad del siglo XX (Ver Tabla 14).

Tabla 14. Cuidadores que saben leer y escribir

Hogares con Personas con Discapacidad

Grupos de Edad Datos expandidos Muestra

07-14 100,0 - 18.516 43
15-29 99,7 0,3 225.087 634
30-44 98,9 il 302.724 875
45-64 94,7 53 324.609 1.092
65y + 83,0 17,0 167.705 543

Total I 4,8 1.038.640 3.187

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
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La marca generacional se refleja nuevamente en la distribucion del nivel educativo alcanzado. Obsérvese que a
medida que aumenta la edad, el mayor grado educativo es la primaria. En el caso de quienes tienen mas de 65
anos, cerca del 17,0% no cuentan con ningun nivel formal de educacién. Lo cual es coherente con el porcentaje
de personas que no saben leer ni escribir observado previamente. Para este mismo grupo, algo mas del 55,0%
alcanzaron como maximo nivel la primaria. Es importante registrar este indicador porque representa a la poblacion
sobre la cual recaen responsabilidades importantes de cuidado, sea para sus parejas, sus padres o sus hijos, todos
con necesidades diferenciales que no pueden ser asumidas en totalidad como responsables directos, impactados
ampliamente por la desigualdad estructural (Tabla 15).

Tabla 15. Cuidadores segun nivel educativo alcanzado

Hogares con Discapacidad

Universitario

Grupos Pregscol.a\r Y | Secundaria Técni<':o_y sin o con Posgrat?o sin Datos

de Edad Primaria Tecnoldgico titulo o con titulo expandidos
15-29 0,2 7.7 67,0 17,0 7,8 0,3 171.506 477
30-44 0,8 16,6 50,3 18,1 11,6 2,6 294.010 848
45-64 4,9 38,4 38,9 81 6,6 3,0 323.403 1.089
65y + 17,4 55,8 17,9 5,0 2,9 11 167.705 543

Total I 5,0 29, I 12,2 I 7.7 | 2,1 956.623 2.957

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

La tabla anterior permite apreciar que quienes ejercen el cuidado en su mayoria no alcanzaron el nivel de formacion
universitario, este balance predomina para el promedio nacional de personas que en conjunto no tienen discapacidad.

Cuando el foco del andlisis son las actividades en que las personas se ocupan la mayor parte del tiempo, no queda
ninguna duda que su ocupacidn principal son los oficios del hogar, rubro bajo el cual pueden incluirse las actividades
de cuidado. La siguiente tabla ofrece informacion relevante que complementa y aclara quiénes son y a qué se
dedican quienes también son cuidadores.
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Tabla 16. Actividades en las que ocuparon la mayor parte del tiempo cuidadores de hogares con personas con
discapacidad en 2021 (porcentaje)

Hogares con Personas con Discapacidad

Incapacitado
permanente
para trabajar

Grupos Buscando Oficios
trabajo del hogar

Otra
actividad

LR Muestra

de Edad Estudiando | Trabajando expandidos

15-29 23,8 13,1 18,5 40,8 0,7 3,1 225.087 634
30-44 45,0 11,4 0,6 40,4 0,7 2,0 302.724 875
45-64 28,0 5,6 0,2 60,2 2,4 3,6 324.609 1.092
65y + 8,5 1,8 = 72,0 8,4 9,2 167.705 543

3,9 1.020.124 3.144

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
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Quienes tienen mas de 45 afios se ocuparon en mas del 60% en oficios del hogar y quienes se encuentran en la
franja etaria de 15 a 44 afos se ocuparon en un 40,0% en oficios del hogar. Llama poderosamente la atencion la
combinacion oficios del hogar y estudio, actividades en que distribuyen el tiempo quienes son cuidadores, y no
necesariamente oficios- trabajo, con excepcion del grupo de personas entre 15y 29 afnos, quienes distribuyen sus
actividades entre oficios del hogar, estudio, trabajo y busqueda de trabajo.

Por otro lado, la disposicion de la informacion permite apreciar la interseccion entre cuidado y discapacidad, e
identificar que quienes tienen discapacidad y brindan cuidado a otros miembros del hogar tienen en su mayoria mas
de 45 anos.
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El diamante del cuidado frente a la experiencia de la discapacidad en Colombia:
una aproximacion a los requerimientos diferenciales de las Personas

c. Estrategias de organizacion al interior de los hogares para redistribuir el cuidado

Como al interior de los hogares las mujeres tienden
a asumir en mayor medida las responsabilidades
de cuidado, esta situacion entraina dificultades en
diferentes escenarios de reorganizacion para el acceso
al empleo y la distribucion de las tareas de cuidado.

Tipo de actividad
Alimento6 o ayudo a

NUmero de personas a
hacerlo

quien las personas mayores
de 10 afios cuidan y apoyan dentro

Es necesario considerar los cambios que las familias
debenadoptarparapoderresponderalasnecesidades
de cuidado de los hijos o de los otros miembros del
hogar. Habra circunstancias en que las exigencias de
mantener a un nifio o nifa con discapacidad significan
que uno de los padres no puede trabajar, con la

consiguiente presion sobre los ingresos del hogary la
posible interrupcion de su proyecto profesional.

La Tabla 17 muestra la distribucion de actividades de
cuidado que son tipicas y diferenciales para quienes
requieren cuidado permanente. Es preciso advertir

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

Nota CASEN

que estas actividades no son exclusivas de quienes
cuidan, quienes también pueden ejercer actividades
de limpieza, mantenimiento del espacioy preparacion
de alimentos, entre otras. Obsérvese que, en efecto,
algunos cuidadores cuidan a dos y hasta tres personas
dentro del hogar.

Tabla 17. Distribucion de las personas que realizan actividades de cuidado y de apoyo segun tipo de actividad

Baiio, vistio o ayudo a
hacerlo

Suministro
medicamentos,
realizo terapias y
rehabilitaciones, o
dio tratamiento a

Hogares con Personas con Discapacidad (%)

Acompaio a
citas médicas,
odontoldgicas,

urgencias, terapias,
examenes u otras

Ayudo a hacer tareas o
trabajos escolares

Aconsejo o consold

Llevo o trajo a alguna

persona de este hogar

de 12 afios 0 menos al
sitio de estudio

Llevo o trajo a alguna
persona de este hogar
mayor de 12 afios al
sitio de trabajo

Llevo o trajo a alguna persona de este hogar a
eventos sociales, culturales o recreativos

del mismo hogar enfermedades atenciones en salud

Una persona en el hogar 5,3 6,3 3,7 2,5 0,4 3,5 0,1 0,1 0,1

Dos personas en el hogar 0,4 0,5 0,2 0,5 0,0 - - - -

Tres personas en el hogar 0,0 0,1 0,0 0,0 - - - - -

Ninguna 81,4 80,3 83,3 84,1 86,8 - - - -

No aplica 12,8 12,8 12,8 12,8 12,8 96,5 99,9 99,9 99,9
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Hogares sin Personas con Discapacidad (%)

. - Suministro Acompaio a
Tipo de actividad medicamentos, citas médicas, Llevo o trajoaalguna | Llevo o trajo aalguna
e e Alimenté oayudoa | Baiio, vistio o ayudo a realizo terapiasy Ayudo a hacer tareas o odontoldgicas, Aconsei6 o consolé | Persona de este hogar | persona de este hogar Llevo o trajo a alguna persona de este hogar a
T acerlo acerlo rehabilitaciones, o rabajos escolares urgencias, terapias, e 12 aflos 0 menos a mayor de 12 afios a eventos sociales, culturales o recreativos
quien las personas mayores hacerl hacerl habilitaciones, trabaj | ge , terapias, ) de12: 105 al yord os al t les, cultural t
de 10 afios cuidan y apoyan dentro dio tratamiento a examenes u otras sitio de estudio sitio de trabajo
del mismo hogar enfermedades atenciones en salud
Una persona en el hogar 5,9 5,7 0,3 3,0 0,2 3,0 0,1 0,0 0,1
Dos personas en el hogar 0,6 0,8 0,0 0,8 0,0 - - - -
Tres personas en el hogar 0,0 0,1 - 0,1 - - - -wW -
Ninguna 71,1 71,2 7714 73,8 775 - - - -
No aplica 22,3 22,3 22,3 22,3 22,3 97,0 99,9 100,0 99,9
100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.
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Es probable que quienes acceden al mercado de
trabajo, sin dejar de asumir las responsabilidades del
cuidado en sus hogares, se vean abocadas a cargas
extenuantesy a altos niveles de estrés, con los riesgos
y costos que ello significa. En el caso de las mujeres
que no acceden al mercado laboral porque asumen
labores de cuidado no remunerado, experimentan
consecuencias  perjudiciales tanto econdmicas
como sociales y en detrimento de su autonomia
e independencia personal. Diferentes estudios
demuestran que en los paises en vias de desarrollo

existe una carga economica sustancial en los hogares

con presencia de nifios con discapacidad, tanto en
la forma de gastos directos (de bolsillo) como en la
forma de costos de oportunidad debido al tiempo
de cuidado de los nifios con discapacidad, incluso en
los paises con amplia cobertura en salud (Shahat &
Greco, 2021).

La Tabla 18 permite apreciar que quienes ejercen el
cuidado y ademas trabajan se distribuyen en un 45%
entrabajos querealizan comotrabajadoresinformales
y en un 45% en trabajos en que son empleados.

Tabla 18. Tipo de vinculacion laboral en el trabajo que realizan personas que ejercen actividades de cuidado y

apoyo a otros miembros del mismo hogar por grupos de edad (porcentaje)

Hogares con Personas con Discapacidad (%)

Trabajador
por cuenta
propia

Patron o Datos

empleador

Jornalero o
Peo6n

Obrero o Empleado

domeéstico

Trabajador sin
remuneracion

empleado expandidos

15-29 53,6 0,9 5,3 37,0 0,8 2,3 79.868 186
30-44 51,3 1,5 4,6 40,3 1,6 0,7 139.054 427
45-64 37,2 2,7 51 51,8 2,4 0,8 242.757 392
65y + 13,5 1,7 7,0 73,3 2,5 2,0 84.308 67
Total | 1,7 I 5,1 | 1,7 ‘ 1,2 545.987 1.072

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.



El diamante del cuidado frente a la experiencia de la discapacidad en Colombia:
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En aquellas situaciones en las que las mujeres
trabajan a tiempo parcial y asumen la mayor parte de
las responsabilidades de cuidado, es factible que los
cényuges trabajen horas extras para compensar la
disminucién de los ingresos del hogar. Las mujeres,
sin embargo, pueden encontrar limitadas sus
oportunidades laborales y de desarrollo profesional
ademas de no alcanzar a cubrir el ahorro para su vejez
futura. Esta estrategia afecta el tiempo de calidad
para cuidadores y para quienes requieren de cuidado
y hace que las mujeres sean muy vulnerables ante la
separacion y el divorcio (Gardiner, 2000).

Las dificultades de tiempo, costos y de disminucion
de oportunidades profesionales se agravan para las
madres solas que trabajan, a menos que cuenten
con la ayuda para el cuidado de sus propias madres
0 amigos.

En hogares biparentales cuando ambos padres
trabajan a tiempo completo los requerimientos de
cuidado de nifios y nifias con discapacidad pueden
suplirse siempre que los salarios, particularmente
el de las mujeres, alcancen para cubrir los
costos del cuidado privado, es decir, mujeres
con trabajos profesionales y gerenciales. En un
contexto en que predomina el mercado informal
esta posibilidad se reduce.

con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021

Nota CASEN

En casos hipotéticos en que las mujeres logran
ajustar la distribucion de sus responsabilidades de
trabajo doméstico y de cuidado al interior de sus
propios hogares para acceder al mercado laboral a
tiempo parcial, la posibilidad de acceso laboral es
preponderantemente a trabajos informales y también
de cuidado. El inconveniente es que la mayoria de
estos trabajos no ofrecen a las mujeres los beneficios
para cubrir la sequridad social en su propia vejez o
los medios para pagar sus propias necesidades de
cuidado futuro.

En contextos de alta informalidad, como es el caso de
Colombia, los trabajadores no siempre cuentan con
redes de seqguridad social que garanticen el acceso al
sistema de salud y la proteccion de los costos por la
pérdida de ingresos. Estas condiciones de fragilidad se
traducen en riesgos para las personas que requieren
cuidado, especialmente las personas que dependen
de cuidados para su sobrevivencia y pertenecen a
hogares en donde las condiciones de trabajo son
inseguras, las oportunidades de formacion académica
son minimas, los ingresos son irregulares y mas bajos,
y las jornadas laborales son extensas.
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El papel del Estado

como cuidador de PcD

El Estado cumple un papel trascendental no solo
como proveedor de cuidado sino como tomador
de decisiones sobre el papel que las restantes
instancias ejercen frente a la responsabilidad de
cuidar (Razavi, 2007; CEPAL, 2022). Jenson & Saint-
Martin (2003) agregan que lo que el Estado no asume
se deja en manos de las familias, los mercados vy las
comunidades.

El Estado participa y puede participar de diversas
formas, instanciasy en distintos niveles en la provision
de cuidados. En primer lugar, a través de recursos
y politicas para el funcionamiento de instituciones
orientadas a prestar servicios de diferente naturaleza
a las personas con discapacidad. En segundo lugar,
a través de indemnizaciones, jubilaciones, subsidios
y prestaciones proporcionados directamente a
personas con discapacidad. Estos son imprescindibles
para garantizar la sobrevivencia en aquellos casos en
los cuales las restricciones del funcionamiento de las
personas con discapacidad son mas severas y, por
tanto, requieren de cuidados y acompanamientos
permanentes.

Entercerlugar, através del pago de indemnizaciones,
subsidios y pensiones a madres y o cuidadores
directos de personas con discapacidad. Y, en cuarto
lugar, a través del pago por la prestacion de servicios
a cuidadores directos o a instituciones que brinden
asistencia, apoyo, cuidados y otros servicios a las
personas con discapacidad que lo requieren.

La ENUT ofrece informacion complementaria sobre
cdmoeselaccesoaservicios, programasy recursos del
Estado. El criterio de organizacion de la informacion
del siguiente grafico, y de los que se presentan en los
siguientes componentes del diamante del cuidado,
integra las diferentes modalidades de apoyo al
cuidado para los hogares, entendiendo que quien
ejerce el cuidado debera distribuir su tiempo para los
diferentesintegrantesdelhogar.Quienexperimentala
discapacidad se podra ver beneficiado, o perjudicado,
del nivel de bienestar general del hogar.

El Grafico 11 complementa la informacion presentada
en la Tabla 13 del capitulo 3, que nos dice que entre
quienes tienen discapacidad, cerca del 13,0% reciben
una pension permanente, entre los cuales el 76,0%
tiene mas de 65 afios. El Grafico 11, con relacion
al conjunto de personas que también integran los
hogares de personas con discapacidad, muestra que
un 7,0% recibiria una pension por vejez o sustitucion
pensional. Las pensiones por paternidad, divorcio o
separacion son practicamente inexistentes para los
dos grupos analizados. Seria necesario, sin embargo,
analizar en una futura investigacion cudl es el
numero total de eventos de divorcio y separacion, el
porcentaje en que procede la asignacion de pension y
el nUmero en que, en efecto, son asignadas.
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con Discapacidad y de sus propios cuidadores en 2021
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Grafico 11. Personas que reciben beneficios por parte del Estado que contribuyen o pueden contribuir al cuidado

de los miembros del hogar.

Personas que recibieron pensiones o jubiliaciones por vejez,
invalidez o sustitucion pensional.

Personas que recibieron pension alimenticia por paternidad,
divorcio o separacion.

Personas que recibieron algun ingreso por concepto de ayudas en
dinero proveniente de instituciones publicas o privadas

B Personas en hogares con personas con discapacidad

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

La pregunta acerca de los ingresos que las personas
reciben por conceptos de ayudas en dinero no
permite discriminar cual porcentaje es proveniente
de instituciones publicas y cual de instituciones
privadas. Lo cierto es que cerca del 11,0% de las
personas que hacen parte de hogares con personas
con discapacidad cuentan con algun recurso adicional
para cubrir los gastos en el hogar. Este es un recurso
que cobra especial relevancia, considerando que los
costos que involucra la condicion de discapacidad
son excesivos, como lo confirman estudios diversos

2,0 4,0 6,0 8,0 10,0 12,0

_ 11,3

55

Personas en hogares sin personas con discapacidad

(Hernandez-Jaramillo & Hernandez-Umafa, 2005;
Sharma, 2020; Smith, 2004).

El Grafico 12 expone diferentes rubros en que el
Estado contribuye con recursos y beneficios para el
bienestar de los hogares. Los apoyos remunerados
son practicamente inexistentes en todos los casos,
con una ligera excepcién de las ayudas en dinero por
concepto de subsidio en nutricidon y educacion bajo
el programa de transferencias de proteccion social
“Familias en Accion”.
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El Estado colombiano emitio la Resolucion 005928 de
2016 mediante la cual establece:

“los requisitos para el reconocimiento y pago del
servicio de cuidador ordenado por fallo de tutela a las
entidades recobrantes. Como un servicio excepcional
financiado con cargo a los recursos del Sistema
General de Seqguridad Social en Salud” (Ministro de

Pese a esta Resolucion, las estadisticas no reflejan
gue exista una correspondencia entre el soporte del
Estado a los hogares que lo requieren en términos
de pago al servicio de cuidador. Un estudio mas
exhaustivo sobre esta brecha sera necesario para
comprender si se trata de una cuestion de cobertura
y representatividad de la encuesta o de falta de
cobertura por parte del sistema de salud.

salud y proteccion social, 2016).

Grafico 12. Hogares que reciben beneficios por parte del Estado o cuentan con acceso a servicios institucionales
que contribuyen al cuidado de los miembros del hogar.

Hogares que reciben apoyo remunerado para atender o cuidar a una persona de este hogar
(como nifiera/o, enfermera/a, cuidador/a). 0,0

Hogares que cuentan con acceso a servicios del Estado como hogar comunitario, jardin, _ 18
Centro de Desarrollo Infantil, madres comunitarias, cursos extraescolares u otras instituciones !
sin alojamiento para el cuidado de nifias y nifios. 03

Hogares que cuentan con acceso a servicios del Estado como hogares de adultos mayores o . 03
personas con discapacidad u otras instituciones sin alojamiento. 0,2

Hogares que reciben ayudas, en dinero o en especie, por concepto de subsidio de nutricion de
Familias en accion. 32

Hogares que reciben ayudas, en dinero o en especie, por concepto de subsidio de educacion
de Familias en accion. 74

Hogares que reciben ayudas, en dinero o en especie, por concepto de subsidio de desempleo

B Hogares con Personas con discapacidad Hogares sin Personas con discapacidad

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

La disposicion de leyes y recursos para la asignacion de jubilaciones o indemnizaciones a personas con discapacidad,
asi como de pensiones para madres solteras y viudas con personas con discapacidad, reflejan un reconocimiento de
las necesidades diferenciales de cuidado en los hogares con personas con discapacidad por parte del Estado.



El papel del mercado
como sustento para quienes
ejercen el cuidado de PcD

En el contexto de una economia
capitalista, como es la de Colombia, el
mercado no puede quedar ausente de
las fuentes del sustento del bienestar.
Esto partiendo del supuesto de que
para la mayoria de las personas el
acceso al cuidado dependerade

su capacidad de compraodela
capacidad de que un miembro de la
familia obtenga ingresos del mercado
(Jenson & Saint-Martin, 2003).

Por su parte, el mercado constituye también el medio
a través del cual algunas personas, que no son la
mayoria, reciben beneficios de bienestar cuando
cuentan con un empleo de caracter formal, como lo
ejemplifica el Grafico 13.

El Grafico 13 corrobora la experiencia de la
informalidad laboral que caracteriza a la economia
colombiana. Obsérvese que, con excepcion de los
subsidios de transporte, las personas que integran
hogares con personas con y sin discapacidad reciben
ingresos o beneficios en menos del 2,0% por concepto
de rubros que son propios del mercado de trabajo
formal, como primas, bonificaciones mensuales o
subsidios de vivienda.

El acceso al trabajo remuneradoyy a la seguridad social
conforma una base fundamental para el sustento
econdmico y para la inclusion econdmica y social
de las personas con discapacidad, para las personas
que ejercen el cuidado y para los hogares con
presencia de personas con discapacidad, en general.
El mercado laboral participa con sus estructuras de
funcionamiento y con la integracion a las actividades
productivas de personas con discapacidad y de
personas que ejercen su cuidado cuando es requerido.
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Grafico 13. Personas que al hacer parte del mercado de trabajo reciben ingresos u otros beneficios que pueden
contribuir directamente en el cuidado de los miembros del hogar.

0,0 2,0 4,0 6,0 8,0 10,0

Personas que el mes anterior a la realizacién a la encuesta recibieron ingresos [ 12
por concepto de trabajo

0,9
Personas que el mes antrerior a la realizacion a la encuesta recibieron ingresos [ o3
por concepto de auxilio o subsidio de alimentacion
04
Personas que el mes antrerior a la realizacion a la encuesta recibieron ingresos [ 52
por concepto de auxilio o subsidio de transporte 6,7
Personas que el mes antrerior a la realizacion a la encuesta recibieron ingresos por £
< qe m 2,0
subsidio familiar )
Personas que el mes antrerior a la realizacién a la encuesta recibieron || o2
ingresos por concepto subsidio educativo 01
,
N . oo
Personas que recibieron ingresos por concepto de primas
0,4
Personas que el mes antrerior a la realizacion a la encuesta recibieron ingresos [ 0,3
por concepto de bonificaciones mensuales A
,
Personas que el mes antrerior a la realizacion a la encuesta recibieron o
alimentos como parte de pago por su trabajo, ademas del salario en dinero a5
]
Personas que el mes antrerior a la realizacion a la encuesta recibieron vivienda Ho-
como parte de pago por su trabajo, ademas del salario en dinero 03
Personas que el mes antrerior a la realizacion a la encuesta recibieron f o
ingresos en especie como parte de pago por su trabajo, ademas del salario oa
)
en dinero
m Personas en Hogares con Personas con discapacidad Personas en Hogares sin Personas con discapacidad

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Es dificil desvincular, sin embargo, el papel del Estado para que el mercado participe como proveedor directo o
indirecto del cuidado requerido en la sociedad. Las dos instancias actuan de manera indivisible cuando los
empleadores reciben beneficios monetarios por licencias, seqguridad social e indemnizaciones a personas con
discapacidad o a sus cuidadores directos. De igual forma cuando el Estado destina recursos como incentivos a la
creacion de empleos, exenciones de cotizaciones a la seqguridad social, o rebajas de impuestos por los costes de
contratacion para la insercion de personas con discapacidad o cuidadores directos de personas en condicion de
dependencia.



El papel de lacomunidad y del sector
voluntario en la provision de cuidado
a hogares con presencia de PcD

Bajo el grupo de proveedores de cuidado que la
literatura denomina de diversas maneras como la

"o

"comunidad", “sector voluntario”, “no de mercado”
o “sin fines de lucro” (Razavi, 2007; Jenson & Saint-
Martin, 2003; Ochiai, 2009) pueden identificarse
diversos actores y organizaciones. Dentro de estos,
se encuentran las personas que de forma voluntaria
ofrecen servicios y acciones de apoyo a personas que
lo requieren en hogares diferentes al que pertenecen;
las organizaciones benéficas, quienes han sido
importantes historicamente y en la actualidad en la
prestacion de servicios de atencion; las comunidades
religiosas, asi como organizaciones especializadas en
trabajar con grupos vulnerables especificos.

La ENUT es, tal vez, la Unica fuente que ofrece una
informacion tan completa, ademas del cuidado, sobre
el aporte que hace la sociedad de forma voluntaria,
entendida como los individuos y las comunidades
diferente del mercado y de la familia inmediata, para
el cuidado de otros.

En el ejercicio de exploracion de los datos sobre la
encuesta ENUT de 2021, las preguntas sobre dicha
ayuda voluntaria permiten establecer diferentes
modalidades de apoyo que podrian ser localizadas

|\\

bajo el rubro del “sector voluntario”. Conservando
la propuesta de comparacion entre hogares con
presencia de personas con y sin discapacidad,
el siguiente grafico nos permite dimensionar el
papel que los amigos, familiares que pertenecen a
otros hogares e individuos particulares que hacen
aportes voluntarios en forma de servicios o recursos
financieros desempefan en el bienestar y en el

cuidado de quienes los requieren.

En el Grafico 14 sobresale el aporte que personas
de manera voluntaria realizan a través del cuidado
directo a personas con discapacidad en otros hogares,
que corresponde a un 2,5% de los hogares. También
es importante la contribucion que los hogares con
PcD reciben en forma de dinero por parte de parientes
y amigos de otros hogares.
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Grafico 14. Hogares que reciben apoyo por parte de la comunidad para el cuidado de los miembros del hogar sin
tener que pagar por ello.

Hogares que cuentan con apoyo de amigos o familiares en el cuidado o asistencia a personas del - 1,0
hogar (nifios, nifias, adultos mayores o personas con discapacidad), sin pagar por el apoyo

Hogares que un dia antes de la encuesta recibieron ayuda no remunerada, de una o mas _ 2,5

personas de otros hogares para: Cuidar a personas en situacion de discapacidad

Hogares que un dia antes de la encuesta recibieron ayuda no remunerada, de una o mas - 0,7
. ~ . ’
personas de otros hogares para: Cuidar a personas de 12 afios 0 menos pertenecientes a este
hogar, que no se encuentren enfermas o en situacion de discapacidad 1,5

Hogares que un dia antes de la encuesta recibieron ayuda no remunerada, de una o mas . 06
. ~ * - !
personas de otros hogares para: Cuidar a personas de 60 afios 0 mas pertenecientes a este
hogar, que no se encuentren enfermas o en situacion de discapacidad 0,1

Hogares que un dia antes de la encuesta recibieron ayuda no remunerada, de una o mas - 07
personas de otros hogares para: Cuidar a personas enfermas pertenecientes a este hogar

Hogares que recibieron ayuda no rumenarada de personas de otros hogares para hacer oficios _ 1,8
del hogar (Cocinar, limpiar la casa, lavar la ropa, planchar, etc.)

Hogares que durante el Ultimo afio recibieron algin ingreso por concepto de ayudas en dinero _ 9.8
proveniente de otros hogares (padres, hijos/as, familiares, amigos/as)? (no explicitamente para

cuidar a otros) 57

B Hogares con Personas con discapacidad Hogares sin Personas con discapacidad

Fuente: Encuesta Nacional de Uso del Tiempo (ENUT) 2021.

Con todo, en el caso de Colombia en donde el proceso de envejecimiento es creciente, se detecta que no han sido
suficientemente instauradas medidas para cubrir las necesidades de la poblacion con discapacidad de manera
diferencial para todas las edades. La mayor parte de las PcD y sus cuidadores no tienen acceso a mecanismos
institucionales para satisfacer sus necesidades inmediatas y por esta razon la dependencia de sus familias para la
sobrevivencia.

El acceso a un amplio cuadro de bienestar material de los ciudadanos se logra a partir de un complejo ensamblaje
de recursos obtenidos en el mercado de trabajo, que constituye la principal fuente de ingreso de los hogares, con
prestaciones asociadas con los sistemas de proteccion social, las politicas sociales y la infraestructura social.



Conclusiones

Ladiscapacidad esuna condicion complejaque no
solo afecta a las personas con discapacidad, sino
también a la red de personas del entorno familiar
y del hogar al que pertenecen, entre quienes se
encuentran sus principales cuidadores.

El circulo familiar y la red de personas en el hogar
continvan siendo el principal sostén del cuidado
de las personas con discapacidad en Colombia.
No obstante, el hecho de que gran parte del
cuidado se realice en el ambito doméstico y
principalmente por mujeres lo ha invisibilizado
social y econdmicamente. Esto tiene graves
implicaciones no solo para quienes tienen alguna
discapacidad y requieren cuidado, sino para el
conjunto de personas de los hogares de los cuales
hacen parte.

Varios elementos, ademas del efecto del
envejecimiento, permiten suponer que la
discapacidad tenderd a aumentar durante las
proximas décadas en Colombia y, por tanto,
los requerimientos de cuidados. Dentro de
estos elementos, destacan la incidencia de las
enfermedades cronicas no exclusivas para los
adultos mayores que derivan en circunstancias
de discapacidad, o viceversa; los impactos

que provienen de violencia y el conflicto,
particularmente a personas en edad activa; la
continua exposicion a toda suerte de accidentes
como los de transito; los adelantos del desarrollo
tecnoldgico para el aumento de la sobrevivencia,
que combinados con la persistencia de la pobreza
y desigualdad derivan en casos de discapacidades
por causas prevenibles.

B Paraddjicamente, una confluencia de factores

menoscaba las capacidades de las familias y los
hogares para responder de forma adecuada a
los requerimientos crecientes y diferenciales
de cuidado. Por un lado, la aun insuficiente
estructura institucional que, de manera
complementaria y articulada con la familia, cubra
las demandas de atencion y de cuidado de la
poblacion dependiente, como son: la poblacion
infantil, las personas mayores, las personas
enfermas y las personas con dependencia
funcional. Es relevante recalcar que la pobreza
en la infancia, sobrerrepresentada en paises
como Colombia (OPHI, 2018), se superpone
a los factores excluyentes de caracter social y
cultural que aislan y restringen el acceso a los
derechos para quienes tienen discapacidad y
para quienes concurren por atencion en hogares
con diferentes dependencias, todas prioritarias y
fundamentales.
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B De otro lado, la informalidad estructural del

mercado de trabajo expone a una mayor
inestabilidad ocupacional a la poblacion activa,
tanto a las personas con discapacidad, como
a quienes ejercen el cuidado, principalmente
las mujeres en quienes recae la mayor parte de
las actividades de cuidado (CEPAL, 2021; OIT,
2016; OIT & PNUD, 2009). Y, de otro, la rigidez
del mercado laboral que obliga a las mujeres
a interrumpir la vida laboral para ocuparse de
personas a su cargo, perjudicando la obtencién
de ingresos y el desarrollo de proyectos
profesionales (OIT, 2016).

Alaluz de laevidencia empirica que explica cuales
son los factores que fragilizan las capacidades
de respuesta por parte de los cuidadores en la
familia, abordadas en esta Nota Estadistica, se
confirma la necesaria complementacion que
puedan hacery ampliarlastres esferas que suman
a la familia en su papel de sustento del bienestar
social como un todo a través del cuidado: el
Estado, el mercado y la comunidad. No obstante,
un esfuerzo mayor se vislumbra como necesario
para las politicas publicas que propendan por
equilibrar entre géneros en el espacio doméstico
las responsabilidades de cuidado.

B En la interrelacion discapacidad y cuidado se

detectan espacios vacios y tensiones en términos
de responsabilidades que comprometen la
calidad de vida de todas las personas que tejen
y participan en la vida de quienes tienen alguna
discapacidad con dependencia funcional. El
aumento de la discapacidad que encierra el
envejecimiento tendera a ser cada vez mas
impactante para el mismo envejecimiento. Este

factor es denominado por la literatura como el

“envejecimiento dentro del envejecimiento”.

Las tendencias advierten la necesidad de
acciones y politicas publicas integrales que
aborden las necesidades diferenciales de quienes
tienen discapacidad y de quienes ejercen el
cuidado. Entre ellas, abordajes especificos para
las mujeres cuidadoras en todas las edades, para
quienes se quedan solos y solas, para quienes
en la vejez cuidan a sus pares, a sus padres y/o a
sus nietos. Y finalmente, de especial relevancia,
politicas especificas para los nifios, nifias y los
adolescentes que parecen recibir un impacto
exacerbado, frente a la densidad de tensiones
devastadoras que sobrevienen por parte de
quienes se supone constituyen su soporte.

La revision empirica y los resultados alcanzados
confirman la necesidad de ampliar y profundizar
en investigaciones que contribuyan en los vacios
de conocimiento sobre los requerimientos de
cuidado, tanto de las personas con discapacidad
como de sus cuidadores. Las siguientes preguntas
resultan necesarias bajo el cuadro expuesto
a partir de la interseccion entre cuidado y
dependencia: ;como responde el Estado frente al
cuidado de aquellas personas que, en efecto, no
pueden ser cuidados por su familia?, scuales son
las instituciones que asumen esa responsabilidad
y en qué condiciones se encuentran?, ;como se
encuentran esas personas institucionalizadas?
Y finalmente, ;como integrar y fortalecer el
cuidado a las personas en sus hogares para evitar
hasta donde sea posible la institucionalizacion de
las PcD?
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