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Resumen 
En este estudio se presentan las características de tres perfiles 
poblacionales de personas con discapacidad y/o depen-
dencia. Se relevó información sociodemográfica y se aplicaron 
instrumentos estandarizados para medir la discapacidad, la 
dependencia y la vulnerabilidad familiar asociada a esta situa-
ción a residentes en hogares particulares de Uruguay. Se aplicó 
el método de análisis de componentes principales para crear 
tipologías a partir de esta información y así poder describir su 
situación de salud. Entre los resultados se destaca una posible 
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continuidad entre los perfiles a medida que avanza su edad y 
que la posibilidad de envejecimiento exitoso de las personas 
con discapacidad depende de la intervención y abordaje en 
la niñez, juventud y adultez.

Abstract
This study presents the characteristics of three population 
profiles of people with disabilities and/or dependency. Socio-
demographic information was collected and standardised 
instruments to measure disability, dependency and family 
vulnerability associated with this situation were applied to 
residents in private households in Uruguay. The principal 
component analysis method was applied to create typolo-
gies from this information in order to describe their health 
situation. The results highlight a possible continuity between 
the profiles as they age and that the possibility of successful 
ageing of people with disabilities depends on the intervention 
and approach in childhood, youth and adulthood.

Enviado: 02/08/22
Aceptado: 31/10/22 

Introducción

El aumento de la expectativa de vida y de las enfermedades crónicas no 
transmisibles ha generado que la discapacidad y la dependencia sean 
abordadas como un tema de Salud Pública (Barreto Zorza et al., 2017; Tough 
et al., 2017; Williamson y Perkins, 2014). Las personas viven más y, debido a 
esto, presentan mayor posibilidad de tener limitaciones funcionales y, por 
ende, requerir de apoyos y acciones específicas (Martínez Ríos, 2013; Oliver et 
al., 2016; Yamashita et al., 2013). Es necesario atender el envejecimiento de las 
personas para que suceda en las mejores condiciones posibles (Fernández 
de Larrinoa Palacios et al., 2011; Witham et al., 2019).

Se espera que en el envejecimiento exista capacidad para sostener los roles 
personales, el lugar y los espacios de inclusión de la persona en su entorno, 
manteniendo ciertos niveles de funcionalidad física y mental (Cruz Díaz y 
Jiménez Gómez, 2016). Surge así el concepto de envejecimiento exitoso (Limón 
Mendizábal, 2018; Oliver et al., 2016) que está condicionado por la presencia 
de factores endógenos y exógenos (Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016) o 
personales y contextuales (OMS, 2001) que permitirán habilitar y desplegar 
la participación social desarrollada en la niñez, la juventud y/o adultez de las 
personas con discapacidad (Heinemann et al., 2016). 
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Entre los factores personales se pueden considerar la condición de salud 
y las limitaciones funcionales y, entre los contextuales, los estereotipos 
asociados a la vejez, a la discapacidad, las situaciones de discriminación, 
los apoyos y ayudas. Sin embargo, alcanzar un envejecimiento exitoso para 
las personas en situación de dependencia por discapacidad es realmente 
difícil de obtener (Cohen et al., 2015). Este es un grupo poblacional que, 
según la definición de la Clasificación Internacional del Funcionamiento, 
la Discapacidad y la Salud (en adelante CIF) (OMS, 2001), debido a una 
condición de salud experimenta barreras a la hora de participar en 
igualdad de condiciones que los demás. Esta situación genera experiencias 
de exclusión y vulnerabilidades constatadas por la evidencia científica 
(Meresman y Ullman, 2020; OMS, 2020; Pau, 2020).

La perspectiva del curso de vida es una herramienta de utilidad para deter-
minar las características biopsicosociales de la persona antes de comenzar 
el proceso de envejecimiento y cómo estas van cambiando según avancen 
y cambien su vida e intereses (Grant et al., 2003; Kuh et al., 2013). De esta 
manera se pueden planificar intervenciones con base en sus expectativas, 
habilidades y capacidades existentes y en los apoyos que sí necesita, pero 
aún no recibe de manera que estén incorporados en su futuro (Covelli et al., 
2020; De Azeredo Passos et al., 2020; Lin et al., 2015; Morgan et al., 2016). Las 
estrategias de tratamiento, rehabilitación y apoyo deben contemplar la 
heterogeneidad mencionada que tiene el envejecimiento entre las personas 
con discapacidad (Cohen et al., 2015; Esbensen et al., 2016).

Tanto la producción académica como las acciones estatales no parecen 
priorizar a las personas que envejecen con discapacidad, y su acercamiento, 
por lo general, se centra en el análisis de indicadores clínicos de la salud 
(Cruz Díaz y Jiménez Gómez, 2016) o en los apoyos que necesitan para 
determinado momento vital o ámbito (Barbuto et al., 2011). La atención, a su 
vez, de quienes son sus cuidadores/as que también están envejeciendo se 
vuelve fundamental ya que quienes generalmente realizan y/o acompañan 
en las actividades de promoción de la inclusión y la autonomía podrían 
estar imposibilitados/as para seguir sosteniéndolas (Guerrero Romera, 2019). 
Como se presenta el concepto de doble carga de cuidado (Batthyány, 2018) 
o cuidado compuesto (Williamson y Perkins, 2014) vinculado a la idea de que 
quienes cuidan lo hacen a más de una generación (padres, madres, hijos/
as, hermanos/as) surge la idea de envejecimiento compuesto cuando los 
referentes de cuidados envejecen junto a quienes son cuidados.
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Si bien existen avances en el plano biológico del envejecimiento no sucede 
lo mismo en la dimensión social, que en el caso de las personas que tienen 
dependencia por discapacidad es más temprano que en quienes no se 
encuentran en esa situación (Cohen et al., 2015). La dependencia se entiende 
como la necesidad de ser ayudado/a por otra persona para realizar las activi-
dades de la vida diaria (Mlinac y Feng, 2016). Este momento vital no tiene 
un respaldo, ni estatal ni social, que asegure su preparación y su despliegue 
para que pueda desarrollarse con naturalidad (Limón Mendizábal, 2018; Lin 
et al., 2015).

La falta de ayudas y ajustes provoca en las personas con discapacidad y sus 
familias lo que algunos autores denominan como el círculo de exclusión 
(Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016; Sánchez Morales, 2014). Este círculo 
describe cómo no acceder a servicios —debido a las dificultades que 
se producen por la situación de discapacidad— impacta en niveles biológicos 
(cronicidad, dolor), sociales (falta de información sobre servicios, pérdida de redes) 
y psicológicos (peor autopercepción de salud, bajas expectativas de acceder a 
ayudas). Esta situación, además, produce mayores niveles de exclusión y vulne-
rabilidad (Lid, 2015; Martínez Ríos, 2013; Tough et al., 2017), entendida como 
aquella situación en la que, debido a diferentes factores, el núcleo familiar, 
por ejemplo, no cuenta con los servicios, apoyos, ayuda ni la satisfacción de 
derechos para el desarrollo de una vida autónoma (Garthwaite, 2015; Martin 
Palomo, 2010; Sparf, 2016).

El objetivo de este estudio es describir las características sociosanitarias de 
las personas en situación de dependencia con discapacidad con base en la 
severidad de su situación y su relación con la vulnerabilidad socioeconómica.

El trabajo que aquí se presenta es novedoso porque, por un lado, no existen 
investigaciones en Uruguay que midan la discapacidad, la dependencia 
y la vulnerabilidad en un mismo grupo poblacional mediante instru-
mentos estandarizados. Por otro lado, la metodología utilizada permite 
describir necesidades específicas a partir de la heterogeneidad de los 
perfiles obtenidos.

Este artículo está estructurado de modo que pueda ser replicable por lo que, 
en primer lugar, se presenta la metodología utilizada. En esta se describen 
las características de la muestra, las fuentes de datos, los instrumentos 
utilizados, así como la técnica estadística aplicada para crear los perfiles 
poblacionales. Como resultados, se presentan los perfiles obtenidos y la 
caracterización de cada uno de ellos. En el apartado Discusión se comparan 
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los perfiles obtenidos con lo que la literatura científica ha puesto en evidencia 
para cada uno de ellos. El artículo finaliza con conclusiones e implicaciones 
de los hallazgos.

Metodología

Se cuenta para este trabajo con una base de datos de 124 casos recogidos 
durante 2021 y cuyos datos provienen de una convocatoria abierta a través 
de las redes sociales, la difusión entre organizaciones sociales vinculadas a 
la discapacidad y de la Encuesta Longitudinal de Protección Social (ELPS)
(BPS, 2016) de la que el equipo de investigación obtuvo la información de 
contacto de sus participantes. Si bien se contactó a más de 500 personas 
para poder participar en el estudio, 78,7 % no participó debido a distintas 
razones; no todas vinculadas a la situación de emergencia sanitaria por la 
que se estaba viviendo. Entre estas razones se encuentran: rechazo, número 
de contacto equivocado y personas fallecidas.

Debido a las medidas implementadas por la emergencia sanitaria debido 
a COVID-19 las entrevistas se realizaron a través de videollamadas. En 
estas, cuya duración fue de entre 30 y 90 minutos, se recogió información 
sociodemográfica (edad, sexo y residencia) y se aplicaron tres instru-
mentos estandarizados.

Con respecto a la primera, la edad, se definieron cinco categorías para esta 
variable: “18 a 30”, “31 a 45”, “46 a 59”, “60 a 77” y “Más de 78”. Con relación 
al sexo se construyó una variable categórica adjudicando valor 1=Varones 
y 2=Mujeres. Por último, en cuanto al lugar de residencia de los/as partici-
pantes se definió una variable categórica adjudicando valor 1= Montevideo 
(capital) y 2=Interior (del país).

De acuerdo a las dimensiones definidas en el apartado anterior, se aplicaron 
instrumentos estandarizados por medio de los cuales se las puede medir 
y describir. Con relación a la necesidad de ayuda se obtuvo con base en el 
Índice de Katz (1963) que calcula el grado de dependencia según la persona 
haya declarado tener necesidad de ayuda en las siguientes actividades de 
la vida diaria: “comer”, “vestirse”, “caminar”, “ir al baño” y “estar en la cama”. 
La combinación de la presencia de una o más de una de estas le asigna a la 
persona uno de los siguientes grados de dependencia: “leve”, “moderada”, 
“moderada-severa” o “severa”. 

Como se mencionó previamente, se entiende a la discapacidad como el 
resultado negativo de la interacción de una condición de salud que presenta 
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una persona y su entorno (OMS, 2001). Para medir esta dimensión se utilizó 
la versión reducida de 12 variables del World Health Organization Disability 
Assessment Schedule 2.0 (en adelante WHODAS) (Carlozzi et al., 2015). 
Cada una de ellas tiene una introducción común que ubica al/a la partici-
pante en el contexto temporal de la pregunta. La consigna comienza con 
“En los últimos 30 días, ha tenido Ud., dificultades para…” y las preguntas 
son “¿Estar de pie durante largos periodos de tiempo como, por ejemplo, 
30 minutos?, ¿Cumplir con sus quehaceres de la casa?, ¿Aprender una 
nueva tarea, como por ejemplo llegar a un lugar nuevo?, ¿Cuánta dificultad 
ha tenido para participar, al mismo nivel que el resto de las personas, en 
actividades de la comunidad (por ejemplo, fiestas, actividades religiosas u 
otras actividades)?, ¿Cuánto le ha afectado emocionalmente su ‘condición 
de salud’?, ¿Vestirse?, ¿Concentrarse en hacer algo durante diez minutos?, 
¿Andar largas distancias, como un kilómetro?, ¿Lavarse todo el cuerpo 
(bañarse)?, ¿Relacionarse con personas que no conoce?, ¿Mantener una 
amistad?, ¿Llevar a cabo su trabajo diario o las actividades escolares?”. Para 
cada una de las preguntas que componen esta versión del instrumento se 
adjudica un nivel de dificultad entre “ninguna”, “leve”, “moderada”, “severa”, 
“extrema” y, a su vez, el instrumento arroja un resultado global de severidad 
de discapacidad también con estas categorías.

Por último, se mide la vulnerabilidad familiar por medio del Índice de 
Vulnerabilidad de las Familias a la Discapacidad y la Dependencia (IVF-ID, 
Amendola et al., 2014) siendo 1=Vulnerable o 2=No vulnerables. El instrumento 
se compone de 50 preguntas, agrupadas en 7 dimensiones: Condiciones 
sociales favorables, envejecimiento, dolencias crónicas, condiciones sociales 
desfavorables, apoyo social, analfabetismo, redes sociales. Cada una de las 
preguntas que componen estas dimensiones tiene valor 1 si se contesta “Sí” 
y valor 0 si se contesta “No”.

De los tres instrumentos estandarizados aplicados se utilizaron, por un lado, 
los valores globales y, por otro, las preguntas específicas que los componen 
debido a su valor descriptivo. Estos resultados globales (severidad de 
discapacidad y dependencia y la vulnerabilidad familiar) junto con las 
variables de edad, sexo y residencia, se emplearon para realizar un Análisis 
de Correspondencias Múltiples (ACM) de manera de analizar las posibles 
interrelaciones entre múltiples variables (Oliveira et al., 2015). La utilidad de 
esta técnica es que los/as participantes de la muestra se aproximan o alejan 
a partir de las características que tengan en común, lo que permite construir 
tipologías o perfiles (Algañaraz Soria, 2016).
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A las tipologías obtenidas se las caracteriza en las siguientes dimensiones: 
diagnósticos y comorbilidad (más de dos enfermedades crónicas), salud 
(caídas, atención y continuidad del tratamiento), características de núcleo 
familiar y presencia de redes y apoyos, servicios de cuidados (necesidad, 
conocimiento y acceso), trayectoria educativa y laboral.

Se realizó como variable de etiquetado (labeling variable) el tipo de respon-
dente (dependiente o referente de cuidado) ya que, tratándose de una 
población que puede tener severas dificultades para comunicarse, no pueda 
ser directamente quien responde y se debe entrevistar a un proxy. De esta 
forma se pudo determinar que no existe sesgo en los datos en función de 
quién responde.

Resultados

Se presentan a continuación los resultados obtenidos por medio del proce-
samiento estadístico descrito en el apartado anterior y la descripción de 
estos perfiles (Figura 1) utilizando las preguntas de los instrumentos estan-
darizados como variables descriptivas de las tipologías obtenidas. 

De la realización del Análisis de Componentes Principales (ACP) se 
obtuvieron los resultados presentados en la Tabla 1 a partir de los que 
se decidió trabajar con dos componentes principales que combinan los 
diferentes aspectos evaluados y que explican cerca de 30 % de la varianza 
global. En la Tabla 2 se presenta el resumen de los perfiles obtenidos.

Tabla 1. Análisis de Componentes Principales con Rotación Varimax.

Dimensión

ComunalidadesSituación de 
dependencia y 
discapacidad

Características 
sociodemográficas

Sexo 0,135 0,211 0,346

Edad 0,380 0,523 0,903

Residencia 0,021 0,175 0,196

Índice de Vulnerabilidad Familiar 0,319 0,004 0,323

Grado de dependencia 0,596 0,167 0,763

Grado de discapacidad 0,702 0,577 1,279

% de varianza 35,897 27,632

Alfa de Cronbach 0,643 0,476

Fuente: Elaboración propia.
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Tabla 2. Descripción de perfiles obtenidos mediante ACM.

  Perfil 1 Perfil 2 Perfil 3

Edad 46-77 > 78 18-45

Sexo Mujeres Mujeres Hombres

Residencia Capital Capital Interior

Dependencia Leve/moderada Severa Moderada

Discapacidad Leve/moderada Severa Sin discapacidad

Vulnerabilidad Vulnerable Vulnerable No vulnerable

Fuente: Elaboración propia.

En el primer perfil (azul) de la figura 1 se agrupan mujeres, residentes en 
la capital del país, entre 46 y 77 años de edad. Se asocian niveles ligeros y 
moderados de discapacidad y dependencia, y presentan vulnerabilidad 
familiar por esta situación. 

Figura 1

Fuente: Elaboración propia.

Entre los diagnósticos declarados se encuentran: artrosis, artritis, cardio-
patías, alzheimer, diabetes, enfermedad pulmonar obstructiva crónica, 
esquizofrenia y epilepsia. La amplia mayoría en este perfil declara tener 
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dificultades de desplazamiento para el acceso a su centro de salud; en este 
grupo la mayoría tiene más de dos condiciones crónicas de salud y la mitad 
al menos dos. 

Todo este grupo se encuentra en tratamiento farmacológico, y la mitad tiene 
indicado más de cinco medicamentos. A pesar de esto, no declaran tener 
dificultades para continuar con los tratamientos. 

Los núcleos familiares de este perfil se caracterizan, en su mayoría, por tener 
un único/a integrante o ser dos personas mayores. Más de la mitad declara 
tener dificultades para realizar las actividades diarias y todas declaran no 
contar con ayuda de otras personas para estas actividades. La mayoría 
manifiesta necesitar algún tipo de apoyo para los cuidados y, de estos, casi 
en su totalidad declaran no contar con esta ayuda.

Aunque la mitad manifiesta tener amigos/as y familiares cercanos, la amplia 
mayoría tampoco cuenta con apoyo por medio de bienes materiales, 
soporte financiero, con compañía o para salir de su hogar. Esta situación 
cobra complejidad cuando se observa que, si bien es menos de la mitad, 
hay participantes que declaran haberse caído en el hogar en el último año. 

Con relación al nivel educativo hay una participación equitativa entre 
primaria completa y secundaria completa e incompleta. Con relación al 
nivel terciario menos de un quinto se divide entre completa e incompleta. 

Más de dos tercios de las participantes en este perfil no están trabajando; 
entre las que se encuentran mujeres entre 46 y 59 años que estarían con 
posibilidad de trabajar formalmente según las normativas laborales en 
Uruguay. Entre las mujeres que sí están trabajando la mayoría son mayores 
de 60 años y tienen su trabajo actual hace más de 6 meses.

El segundo perfil (rojo) son mujeres dentro de la categoría de “oldest old” 
que viven en la capital del país y se caracterizan por tener discapacidad y 
dependencia moderada, severa y completa, y por presentar vulnerabilidad 
debido a su situación.

Entre los diagnósticos declarados se encuentran: accidente cerebrovas-
cular, enfermedad pulmonar obstructiva crónica, alzheimer, cardiopatía, 
demencia senil, parkinson, neuropatía, depresión, artrosis y diabetes. 

Todas las personas que conforman este perfil declaran tener dificultades de 
desplazamiento para el acceso a su centro de salud; de este grupo la mayoría 
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tiene más de tres condiciones crónicas de salud. A pesar de esto, en general, 
no declaran tener dificultades para continuar con los tratamientos; casi el 
total de este grupo tiene más de cinco medicamentes indicados.

Los núcleos familiares de esta agrupación se caracterizan, en su mayoría, 
por tener un único integrante o dos personas mayores. La mayoría de las 
personas que integran este perfil declaran no contar con la ayuda que 
necesitan, que es en casi el total de las actividades de la vida diaria relevadas. 
Tampoco declaran tener apoyo por medio de bienes materiales, asistencia 
personal diaria, soporte financiero, con compañía o para salir de su hogar. 
Esta situación se complejiza cuando se observa que la mayoría de los/as 
participantes declaran haberse caído en el hogar en el último año. 

Si bien la mayoría responde saber leer, más de dos tercios de las entrevis-
tadas declaran tener como nivel educativo alcanzado primaria completa o 
no tener instrucción. Debido a las características etarias de este perfil ningún 
integrante se encuentra trabajando.

Por último, el perfil tres (verde) está integrado por personas jóvenes que no 
tienen discapacidad ni vulnerabilidad por su situación, pero sí presentan 
dependencia leve.

Entre los diagnósticos declarados se encuentran cardiopatías, esquizofrenia, 
hipoacusia, hipotiroidismo congénito y el síndrome de Down; la mayoría 
declara tener una enfermedad crónica. Todo el grupo se encuentra en 
tratamiento farmacológico y la mitad tiene más de cinco medicamentos 
indicados. A su vez, se caracterizan por no tener dificultades para acceder a 
su centro de salud ni para continuar con los tratamientos.

Las conformaciones familiares de este grupo son, en su mayoría, de dos 
personas adultas o de tres o más integrantes. Aunque sea el perfil con más 
integrantes en su núcleo declaran no contar con ayuda financiera en caso 
de necesitarlo, ni con ayuda de otras personas para las tareas domésticas, 
para hacerles compañía, con la asistencia sanitaria, para salir de su casa 
ni con apoyo por medio de bienes materiales. Aun así, de las personas 
que necesitan algún tipo de servicio de cuidados todas manifiestan estar 
recibiéndolo, de tener amigos/as y familiares cercanos. 

La mayoría declara no tener instrucción o contar con primaria completa, 
así como también se encuentran integrantes de este grupo que declaran 
no saber leer ni escribir. De todas formas, la mayoría no tiene problemas 
para concentrarse o para aprender una tarea nueva. Por definición, este 
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grupo poblacional se encuentra en edad productiva, pero menos de la 
mitad trabaja; de estos todos generan aportes a la seguridad social y tienen 
ingresos menores a una canasta básica (INE, 2006).

Discusión

Entre los diagnósticos que aparecen dentro del primer perfil se encuentran 
tres de las cinco enfermedades más limitantes: alzheimer, enfermedades 
musculoesqueléticas y enfermedad pulmonar obstructiva. A estas se les 
asocian trastornos de la salud mental, condiciones socioeconómicas vulne-
rables, menor nivel educativo y menores recursos y apoyos psicosociales 
(De Azeredo Passos et al., 2020; Sharma et al., 2020; Soriano et al., 2018). 
Algunas de estas condiciones de salud son de relevancia epidemiológica 
como, por ejemplo, el alzheimer que quintuplicó su prevalencia a nivel 
mundial asociado, en parte, al envejecimiento poblacional (De Azeredo 
Passos et al., 2020; Soriano et al., 2018). Por otro lado, comienza a tener 
importancia la atención de patologías que en la mujer antes no tenían 
especial atención en Salud Pública; tal es el caso de las cardiopatías y 
los accidentes cerebrovasculares que, si bien por momentos igualan en 
indicadores de mortalidad a varones, al aumentar la expectativa de vida 
de las mujeres sobre los varones, aumenta la probabilidad de que sean 
las primeras las que tengan más eventos isquémicos o cardiovasculares 
(Barker-Collo et al., 2015; Soriano et al., 2018).

Se asocian a este perfil historias laborales por fuera del sistema de seguridad 
social y/o sin las medidas de cuidado actuales que pueden haber afectado 
su salud y generado la actual situación de vulnerabilidad que aparece como 
determinante (Sharma et al., 2020; Soriano et al., 2018). También se relacionan 
a la ocurrencia de, por ejemplo, la demencia, la falta de hábitos saludables 
que provocan factores de riesgo que tienen consecuencias con gran impacto 
(Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016; GBD Dementia Collaborators, 2019).

En cuanto a las limitaciones funcionales, este perfil coincide con otros 
estudios donde se plantea que las mujeres presentan mayores limitaciones 
funcionales y que, si bien viven más que los hombres, tienen mayores dificul-
tades, como se ve en la descripción del Perfil 2 (Herr et al., 2016; Witham et 
al., 2019).

Uno de los hallazgos principales de este estudio es haber identificado una 
posible relación de continuidad entre las variables que caracterizan al Perfil 
1 y aparecen en el Perfil 2 como, por ejemplo, el sexo, los diagnósticos, la 
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situación de vulnerabilidad y el aumento de la severidad tanto de la disca-
pacidad como de la dependencia. Esto puede ser un indicio de la existencia 
de posibles patrones que dan cuenta de indicadores de vulnerabilidad antes de 
alcanzar la vejez y que la condicionan enormemente. 

Las características de vulnerabilidad debido a la condición de discapacidad y 
dependencia se mantienen en los dos perfiles poblacionales de mayor edad 
obtenidos en el estudio; esto es consistente con otros estudios que plantean 
que las personas mayores, especialmente las mujeres que son las que viven 
más, lo hacen en peores condiciones de salud y socioeconómicas (Chuang et 
al., 2016; De Azeredo Passos et al., 2020; Witham et al., 2019 ; Herr et al., 2016).

Las caídas son una variable significativa en estos grupos y toman mayor 
relevancia cuando se analizan las características de núcleo familiar que 
tienen sus participantes y las redes y apoyos sociales. Diferentes estudios 
(De Azeredo Passos et al., 2020; Hajek et al., 2021; Hao et al., 2017) sostienen 
que, además de las consecuencias físicas que puede dejar una caída 
accidental, también se identifican impactos en dimensiones psicológicas, 
de fuerza y postura corporal, aislamiento, peor autopercepción de salud y 
menor percepción de autonomía. Esto, a su vez, contribuye a la instalación 
del llamado síndrome de Fragilidad (Hajek et al., 2021; Witham et al., 2019).

Este es un tema sensible que las personas y sus familiares no miden hasta 
que se encuentran con las consecuencias luego de haber sucedido una 
caída. Estas, tanto físicas como psicológicas, impactan severamente en la 
salud de las personas que las sufrieron ya que afectan las actividades de 
la vida diaria, la fuerza muscular, la percepción sobre la salud y la calidad 
de vida (De Azeredo Passos et al., 2020; Hao et al., 2017).

En el segundo perfil, además de las enfermedades identificadas en común 
con la primera tipología, surgen las vinculadas a problemas neurológicos 
como, por ejemplo, la enfermedad de parkinson (Chuang et al., 2016; Soriano 
et al., 2018). Asociado a este perfil poblacional se halla que la tasa de morta-
lidad por eventos cardiovasculares es mayor para las mujeres que los varones 
(Barker-Collo et al., 2015).

Como se puede ver en los Perfiles 1 y 2 la diabetes aparece y constituye un 
factor que en las mujeres aumenta el riesgo de muerte por un evento cardio-
vascular; esto se agudiza aún más luego de la menopausia y al envejecer, 
debido al incremento de la presión arterial y el colesterol. A pesar de esto 
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son las mujeres las que han mejorado los factores de riesgo cardiovasculares 
al disminuir, por ejemplo, el consumo de tabaco (Barker-Collo et al., 2015; 
Chuang et al., 2016).

La atención de la salud y la situación socioeconómica en la que se desarro-
llaron las participantes de este perfil poblacional puede ser una dimensión 
que explique las condiciones de vida actuales (Herr et al., 2016; Sharma et 
al., 2020; Soriano et al., 2018).

Por último, el tercer perfil, aunque no declare tener grandes limitaciones, es 
un grupo poblacional que, actualmente, vive más tiempo, que requiere, por 
persona, un alto costo público y que ha sido poco estudiado con relación a 
cómo envejece (Cohen et al., 2015; Covelli et al., 2020; Lin et al., 2015). 

Tanto la esquizofrenia como el síndrome de Down se encuentran entre las 
enfermedades que más prevalencia tienen dentro de su grupo nosológico 
(Cohen et al., 2015; Covelli et al., 2020). Algunos estudios sugieren que hay 
ciertas condiciones en la juventud y en la edad adulta que pueden funcionar 
como predictores del envejecimiento en estos perfiles de salud; tanto en la 
funcionalidad de estos individuos como en las características morfológicas, 
por ejemplo, cerebrales (Harvey y Rosenthal, 2018; Lin et al., 2015).

Aunque existen grandes avances en el tratamiento de la sintomatología y las 
comorbilidades de los trastornos mentales graves, las mejoras no tienen un 
impacto directo en la calidad de vida; es decir, si bien se tratan los síntomas 
que los caracterizan, la mayoría de los abordajes no contemplan las repercu-
siones que, por ejemplo, la medicación tiene sobre las funciones cognitivas 
(Gutiérrez Maldonado et al., 2012).

También deben tenerse en cuenta las comorbilidades, además, de estos 
diagnósticos “básicos”. Un ejemplo de ello es cuando las personas con 
síndrome de Down y psicopatología comórbida presentan más alteraciones 
conductuales y menos probabilidad de vida independiente que otras 
personas con síndrome de Down o sin comorbilidades al presentar, estos 
últimos, mayor inclusión social (Esbensen et al., 2016). 

La heterogeneidad en el funcionamiento mientras se envejece es una regla 
tanto para la esquizofrenia como para el síndrome de Down, además del 
llamado efecto de “autonomía relativa de resultados”. Esto se refiere al hecho 
de que el funcionamiento en ciertas áreas puede no estar tan relacionado 
con otras, de modo que puede aparecer un buen funcionamiento en algunas 
áreas y un mal funcionamiento en otras (Cohen et al., 2015). 
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Los estudios de mortalidad, por otro lado, sugieren que el proceso de salud 
y enfermedad en este grupo de edad es más variado y complejo (Cohen et 
al., 2015; Esbensen et al., 2016; GBD Mortality Collaborators, 2018). 

Surgen síntomas y comorbilidades que tienen un deterioro en el desempeño 
de las actividades de la vida diaria y repercuten en la salud. Por ejemplo, las 
personas con esquizofrenia presentan un deterioro físico previo al impacto 
del deterioro cognitivo. Quienes presentan síndrome de Down, por su parte, 
son considerados/as “mayores” antes de los 50 años, pero su mayor deterioro 
a esa edad se manifiesta en lo cognitivo. Las familias de las personas con 
síndrome de Down identifican las dimensiones emocional y social como las 
primeras en las que aparecen los primeros indicios de envejecimiento en su 
familiar (Guerrero Romera, 2019). 

Ambos diagnósticos presentan, además, una peculiaridad que algunos 
autores denominan “paradoja exagerada del envejecimiento” que alude 
a que envejecen de forma abrupta y con grandes impactos en la funcio-
nalidad (Cohen et al., 2015; Covelli et al., 2020; Esbensen et al., 2016; Harvey 
y Rosenthal, 2018). 

Si bien las estrategias vinculadas a la prevención y la promoción en grupos 
más jóvenes pueden tener un efecto en la mejora de la esperanza y calidad 
de vida, puede que esto no suceda en grupos poblacionales de generaciones 
mayores, como los otros dos perfiles, o en personas que no hayan participado 
en espacios en su comunidad. Estas particularidades deben ser contem-
pladas cuando se habla de heterogeneidad (De Azeredo Passos et al., 2020).

Hay una evidente falta de programas y apoyos para las personas que egresan 
de talleres protegidos, escuelas especiales o programas similares que no 
basan sus intervenciones en estrategias inclusivas con una perspectiva 
de proyecto de vida (Barbuto et al., 2011). Esto puede estar ligado a las 
inexistentes redes, más allá de la familia o amigos que puedan estar en la 
actualidad, con los que llegan a la vejez (Covelli et al., 2020).

Los resultados de este y otros estudios obligan a considerar un análisis de 
interseccionalidad (Buenaño Carrillo, 2017) sobre la desigualdad que carac-
teriza al envejecimiento de las personas con discapacidad y, en particular, a 
las mujeres dentro de este grupo (Limón Mendizábal, 2018).
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Conclusiones

Este estudio es metodológicamente novedoso en, al menos, dos dimen-
siones. En primer lugar, porque relaciona la discapacidad, la dependencia 
y la vulnerabilidad familiar con base en el uso de coeficientes globales que 
arrojan instrumentos estandarizados. En segundo lugar, porque permite 
generar tipologías para describir la situación de salud al resaltar la hete-
rogeneidad de sus participantes. 

Si bien, como se mencionó antes, se utilizaron instrumentos internacio-
nalmente validados, este estudio incorpora la visión de las personas con 
discapacidad y sus familiares a la hora de relevar y describir el funciona-
miento cotidiano. Esto se basa en dos grandes argumentos: i) tanto la 
Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU, 
2006) como el Informe Mundial de la Discapacidad promueven que se 
investigue sobre esta temática con herramientas estandarizadas y que 
recojan los relatos de los/as protagonistas, y ii) la paradoja de la discapacidad 
(Rotter, 2018) establece que hay una discrepancia entre las valoraciones 
técnicas y la percepción que tienen las personas con discapacidad sobre su 
calidad de vida; esto obliga a que se considere el relato de la vida cotidiana. 
En este sentido, este estudio también genera un antecedente en el uso 
de una herramienta con validez estadística que releve la percepción de su 
población objetivo.

Este tipo de información permite construir perfiles para identificar y priorizar 
necesidades, tanto presentes como futuras, fundamentales a la hora de 
organizar y planificar políticas y presupuestos vinculados a las poblaciones 
con discapacidad y/o dependencia y sus familias. En relación con esto, una 
de las particularidades que aporta este estudio es que quienes participan 
pueden no tener demandas concretas en la actualidad, pero al analizar la 
información desde la perspectiva de vida cotidiana, asociada al ciclo vital y las 
características familiares, esto puede complejizarse. Lo que no surge como 
una necesidad hoy puede estar comprometiendo las de las redes sociales 
y de apoyo que más adelante serán imperiosas.

Es indispensable considerar que las personas mayores con trastornos 
mentales graves y/o discapacidades intelectuales se consideran un nuevo 
grupo poblacional. Debido a esto, tanto en el ámbito técnico, académico y 
estatal deben establecerse estrategias intersectoriales (salud, educación, 
trabajo, cuidados, participación, ocio) que puedan dar cuenta de las 
expectativas, intereses y necesidades durante la vida de las personas con 
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discapacidad y/o dependencia. Para esto, debe realizarse una caracterización 
de la funcionalidad, el sistema de apoyo y las particularidades sociodemo-
gráficas de las personas con discapacidad para determinar las necesidades 
y los niveles de impacto de los programas y las políticas.

Este estudio no puede sostener que existe una relación de continuidad 
entre los perfiles obtenidos; es decir, las autoras no pueden afirmar que, por 
ejemplo, el Perfil 3 describe cómo envejecerá el Perfil 2. De todas maneras, 
sí se puede hablar del aumento de la severidad de algunas limitaciones 
funcionales o de la pérdida o disminución de redes o apoyos a medida que 
aumenta la edad de estas personas. Tanto los perfiles obtenidos en este 
trabajo, así como la literatura utilizada demuestran que existen momentos 
críticos, según el ciclo vital, en los que se pueden identificar, intervenir y 
planificar estrategias que enlentezcan o prevengan futuras limitaciones. 
Algunos ejemplos que pueden ser útiles para cualquiera de los tres perfiles 
son: i) la promoción de redes y apoyos por fuera de la familia o entorno más 
cercano, ii) el trabajo con los intereses y deseos de las personas en cada ciclo 
vital para generar una planificación centrada en el/la usuario/a, y iii) diseñar 
la atención de la salud de las personas con discapacidad no sólo identifi-
cando limitaciones, síntomas y dificultades en el presente sino también 
considerando el deterioro asociado a las distintas condiciones de salud y/o 
los tratamientos farmacológicos. 

Las intervenciones en el marco de la promoción del envejecimiento con éxito 
deben anticiparse desde la juventud y la edad adulta y deben considerar 
diferentes estrategias, incluso dentro de un grupo de personas con el mismo 
diagnóstico o condición de salud.

Limitaciones

Este estudio presenta algunas limitaciones. Gracias a un convenio con el 
Banco de Previsión Social (BPS) de Uruguay se contó con la información de 
contacto de las personas participantes de la ELPS; una encuesta longitu-
dinal con representatividad nacional; debido a la alta tasa de rechazo y no 
respuesta fue imposible contar con una muestra representativa a nivel nacional. 

Por otro lado, es necesario resaltar que los tres instrumentos estandarizados 
utilizados relevan las dimensiones de interés a partir de lo declarado por los/
as participantes. Si bien las entrevistas fueron coordinadas por un equipo 
capacitado y preparado para identificar sesgos y poder alcanzar respuestas 
claras, se registró lo que las personas respondieron sobre su situación. Una 
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de las dificultades al entrevistar a esta población es que en muchos casos 
los/as participantes no pueden responder por lo que quien participa es un/a 
referente de cuidados. Debido a esta situación es que se analizó si existió en 
este estudio un sesgo según el respondiente. 
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