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Una misma demanda. Dos tipos de respuesta:
trabajo remunerado y no remunerado
en el curdado de la salud

INMACULADA ZAMBRANO y JESUS RIVERA

Abstract:

Even when families take on the care of the ill and handicapped as
a family duty, there is a divergence of opinion in Europe as to whet-
her the entire responsibility should be shouldered exclusively by the
family. Thus far, health care has taken the rights of the patient but not
those of the care-provider into account. The cost of caring for the ill
and handicapped is ever increasing, both in the formal and informal
systems. This paper analyses the costs triggered by certain pathologies
and provides a preliminary explanation of the idiosyncrasies of infor-
mal care of long-term patients and the handicapped in Spain based
on certain research that has been carried out.

Key words: demand for health care, social cost of health care, non-
remunerated work, social cost and health cost of senile dementia.

I. INTRODUCCION

La demanda de cuidados de la salud para personas enfermas y dis-
capacitadas (sobre todo las afectadas por patologias de larga duracion)
es cada vez mayor, tanto para el sector formal como para el informal!

! Cuande hablamos del sector formal o de cuidados formales nos referimos a las
recles de apoyo comunitario y asistencia sociosanitaria a fos enfermos de larga duracion
y sus familias. Respecto al sector informal o cuidado informal hacemos referencia al
apoyo y atencion que los amiliares, amigos ¥ vecinos prestan a Ja persona enferma debi-
do a dicha patologia.
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Enfermedades paradigmaticas que producen un importante impacto a
nivel social, familiar v econdmico son la demencia, el SIDA, el cancer,
patologias asociadas a accidentes de trafico, etc. Los autores que firma-
mos este articulo hemos considerado la demencia (enfermedad que
afecta mayoritariamente a personas mayores de 65 anos) y las patologias
asociadas a accidentes de trafico que afectan principalmente a personas
Jovenes ~como la tetraplejia y la paraplejia- como paradigmas de enfer-
medades que producen un alto coste social y economico. Esta eleccion
viene determinada porque ambas enfermedades afectan a sectores de
poblacion que pertenecen a franjas de edad extremas (Ia juventud y la
vejez) y se caracterizan por un alto grado de prevalencia ¢ incidencia a
medida que transcurre ¢l timnpog. Por lo tanto, dichas patologias seran
utilizadas como ejemplos de la problematica en relacion a los cuidados,
que originan las enfermedades cronicas y de larga duracion.

El coste que supone el cuidado de la salud de enfermos y disca-
pacitados es cada vez mayor, tanto para el sistema formal y como
para el sistema informal, sin embargo en la aprobacion de los pre-
supuestos dedicados al cuidado de la salud no se tienen presente los
costes que para la familia tiene este cuidado, pero es importante
tenerlos presente porque invita a reflexionar sobre Ias repercusio-
nes y contlictos que esta suponiendo en muchos casos la labor del
cuidado fundamentalmente de enfermedades crénicas y de larga
duracion.

El derecho a la salud del enfermo se esta convirtiendo en una
obligacion para el cuidador, y en una perdida de sus derechos como
cidadano. Aun cuando se asuma por parte de las familias el cuida-
do de enfermos y discapacitados como una responsabilidad fami-
liar, hay una divergencia de opinion en el contexto europeo en
cuanto a que toda la responsabilidad deba ser soportada sélo por la
familia. Es necesario que en la nueva definicion del papel del Estado
que hay que definiy, éste siga manteniendo unos minimos presta-
cionales para apoyar a los que no tienen los recursos economicos y
sociales suficientes para hacer frente a las cargas de cuidado como
ciudadanos con responsabilidades familiares, aun cuando la pro-

? Prevalencia: cuantficacion de una cofermedad en una poblacion determinada y
cn o tempo concreto {por ejemplo, casos con una enfermedad concreta por ciett hahi-
tantes).

Intcicdlencia: niumere de personas que contraen unta enfermedad en una poblacién
determinacda en un periodoe de tempo concreto, en general, ti aio,
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teccion social en Europa tiende a disminuir, y por tanto [as medidas
de apoyo a los cuidadores. Hasta el momento en el cuidado de la
salud se ha tenido presente los derechos del enfermo, pero no los
del cuidador, pero su consideracion es fundamental debido al enve-
jecimiento de la poblacion, en conflicto con otro tipo de necesida-
des, aspiraciones y expectativas de la sociedad.?

Antes de analizar los costes que originan las patologias presen-
tadas, explicaremos la idiosincrasia de los cuidados informales de
enfermos de larga duracion y discapacitados en Espana a partir de
algunos estudios realizados. Esta exposicion previa es necesaria para
contextualizar el coste asociado al cuidado de enfermos con demen-
ciay discapacitados jovenes que se presentara posteriormente, resul-
tado de dos investigaciones realizadas por los firmantes de este arti-
culo, en las que se estiman los costes sociales y economicos genera-
dos por ambas enfermedades.

2. EL TRABAJO NO REMUNERADO EN EL CUIDADO
DE LA SALUD.

Los estudios realizados hasta el momento muestran que, en el
cuidado de la salud, el sistema sanitario institucional aporta diag-
nostico y los tratamientos mas cualificados, pero la cnorme deman-
da de trabajo generada por las enfermedades y discapacidades se
satisface lundamentalmente fuera del sistema sanitario msctucio-
nal, en forma de trabajo no remunerado. Es este Gltimo ¢l que ele-
varia el coste del cuidado de personas enfermas si éste estuviera
remunerado, por eso el interés en su analisis.

En este epigrafe, presentaremos brevemente cuatro estudios: dos
de ellas son encuestas realizadas desde el Departamento de Econo-
mia y Geogratia del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas
de Madrid, que se han utilizado de modo preferente para aportar
perspectivas innovadoras a la investigacion sobre las demandas de
cuidado de la salud de enfermos y discapacitados, y los principales
receptores de esta demanda (La Encuesta de Nuevas Demandas de
1990 y 1a Encuesta de Demandas Urgentes Sanitarias 1994). La ter-

A Esta tinea de investigacion st sieudo desarrollada por Inmaculada Zambrano
cn su tesis doctoral “Salud y Derechos Fundamentales: Los limites de ta solidaridad”.
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cera forma parte de un investigacion promocionada por ¢l Instituto
de la Mujer que analiza el uso del tiempo de los espanoles (Ramos:
1990). El cuarto es una sintesis de los resultados de las principales
investigaciones realizadas sobre el cuidado de la poblacion mayor
de 65 anos en la década de los 90. -Dicho resumen lo consideramos
pertinente por el importante numero de publicaciones en relacion
con ese tema editadas en la altima década en Espanay, por las limi-
taciones obvias de espacio de un articulo cientifico-.

El analisis de las investigaciones seleccionadas consistird en una
presentacion de los resultados mas importantes de cada una de ellas
y en una descripcién de las variables mas determinantes en el cui-
dado de los enfermos de larga duracién -género del cuidador, grado
de parentesco del cuidador con el receptor de cuidados, la relacion
del cuidado con el trabajo fuera del hogar, el tiempo empleado en la
atenicion al enfermo, etc.

La Encuesta de Nuevas Demandas de 1990 es una encuesta de ambi-
to nacional con 2.500 entrevistas. Segin dicha encuesta, en un
periodo corto {una semana) el namero de personas afectadas por
enfermedad o discapacidad era muy similar (3,6 y 3%), pero los
tipos de demandas para el cuidado de la salud eran muy diferentes.
La enfermedad afectaba principalmente a los ninos, quienes no pue-
den pagar su detranme (demanda de trabajo no remunerado) a
corto plazo. La discapacidad afectaba sobre todo a los ancianos, que
estan excluidos del mercado de trabajo.

Segtin esta encuesta, el 11% de las mujeres y el 5% de los varo-
nes dedicaron algo de tiempo el dia anterior a cuidar de la salud
(concepto mas amplio que la atencién a enfermos). E1 72% de los
casos de enfermedad (incluidas las propias) y el 79% de los casos
de discapacidad eran atendidos por mujeres adultas pertenecientes
al nicleo familiar. Los casos restantes fueron atendidos por el varon
cabeza de familia (11%), un hijo/a mayor de quince anos (8%), la
madre del esposo/a (1%) u otros parientes (3%).

A partir de los resultados de esta encuesta puede estimarse que
s6lo un 10% de los discapacitados recibian de una institucion la
mayor parte del tiempo de cuidado requerido: en contraste, el cui-
dador principal aportaba €l 90% del total de horas de atencion fami-
liar para el conjunto de las enfermedades. El familiar atendia al dis-
capacitado entre nueve y veinte horas diarias (75% de los casos), y
todo ¢llo por un largo namero de anos (16,5 de media de anos de
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imcapacidad transcurridos en el momento de realizarse la encues-
ta). Esto implica la casi completa incompatibilidad con cualquier
otra actividad productiva, politica o social.

Segun [a Encuesta de Demandas Urgentes Sanitarias (EDUS, 1994},
realizada a enfermos de urgencias en 1993, el tiempo medio eraple-
ado en el acompanamiento al enfermo en el hospital era de seis
dias, con una media de dedicacion de cinco horas dianas. El 49%
de usuarios de urgencia volvié a casa con la prescripcion de un tra-
tamiento, lo que supone no sélo el acompanamiento de la familia
a urgencias sino una cierta atencion especial en el hogar.

Ramoén Ramos, en su libro Cronos dividide, presenta un estudio
cuantitativo sobre el uso del tiempo de los espanoles y apunta que
el b% de los varones y €l 9% de las mujeres dedican algiin tiempo,
de lunes a viernes, al cuidado de los adultos enfermos. El tiempo
promedio dedicado por [os varones es de 1,5 horas diarias, mientras
que las mujeres dedican 2,7 horas. Durante los fines de semana se
incrementa ligeramente el porcentaje de varones que se ocupan de
los enfermos adultos y el tiempo que dedican a ello. Las amas de
casa rurales son quienes mas tiempo dedican a esta tarea. Todos
estos datos apuntan al hecho de que la generacion del trabajo extra-
doméstico de las mujeres disminuira sus posibilidades de ocuparse
de los familiares discapacitados, no obstante, también se alude al
hecho de que los varones, si bien en menor medida, también reali-
zan estas actividades (Ramos, 1990).

Las principales investigaciones realizadas en la década de los
noventa en Espana sobre el cuidado y atencién de ancianos (enfer-
mos y discapacitados), coinciden en que Ias mujeres son las princi-
pales cuidadoras. Dentro de éstas, las esposas, hijas y madres,
dependiendo del estudio y de la poblacion a la que va dirigida. Esto
es si los receptores de cuidado son ancianos, adultos, jévenes o
ninos. También coinciden en que mas de la mitad de los cuidado-
res no trabajan fuera del hogar. Todos los estudios resaltan el pre-
dominio de un cuidador principal en la asistencia a los ancianos.
L.as motivaciones para cuidar vienen determinadas por los senti-
mientos de deber y obligacion, ademas de por el carino existente,
La eleccion del cuidador principal viene determinada principal-
mente por el sexo, v es la mujer la que se ocupa de ello preferen-
temente. Sin embargo, hay otros factores que también tienen
importancia en dicha eleccion, como Ila existencia de una/un
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hija/o nica/o, el estado civil (en el caso de que haya varios/as her-
manos/as, los que estén solteros/as tendran preferencia para la
asuncion del rol de cuidador, y si existe un cényuge, éste serd el pri-
mer candidato para suministrar apoyos al anciano) y la relacién
afectiva entre ¢l cuidador y ¢l receptor de cuidados.

LEn cuanto a las actividades que generan mas ayudas, destacan
en primer lugar las tareas relacionadas con el hogar (limpieza de
la casa, compras, preparacion de comidas) y en menor medida,
actividades bisicas de la vida diaria (ayuda en la higiene personal,
levantarse de la cama y acostarse, comer, desplazarse). Todos los
cuidadores, con mayor o menor intensidad, sufren carga emocio-
nal y fisica por las labores desempenadas con el enfermo; no obs-
tante, tan sOlo un porcentaje reducido habia tenido que modificar
sus obligaciones laborales. Lo que no es independiente del hecho
de que sean tfundamenrtalmente mujeres inactivas qulenes asunmen
principalmente el cuidado. Es destacable que la mayoria de los
estudios presentan que una parte considerable de los cuidadores
tiene circulos de apoyo informal en su labor de cuidado, aunque
esto no impide la existencia de tensiones y conflictos en las fami-
lias por la carga del cuidado. Tampoco podemos soslayar la detec-
cion, en las investigaciones comentadas, de demandas de ayudas
para la asistencia a las personas mayores (sobre todo econdmicas)
por parte de los cuidadores. En algunos estudios realizados en
Espana se han analizado los cuidados dados en el ambito rural, y
se destacan factores como la herencia y la cultura tradicional (la
existencia de nueras como cuidadoras) que act@ian como determi-
nantes ¢n el cuidado al anciano. Estas caracteristicas diferencian
ademas el cuidado en el ambito urbano y el rural. (Andrés, Pla,
1997; Bazo y Dominguez-Alcdn, 1996; Colectivo IOE/INSER-
SO/CIS/Instituto de la Mujer, 1995; Duran, 1997; Garcia, 1997;
INSERSO/CIS, 1995; Rodriguez, 1994; Saez, Munoz, 1995; Zunzu-
negui, Bétand, 1995).

Por ultimo, es importante senalar que en el cuidado informal es
habitual la figura de una persona dentro de la familia, que asume
ta mayor parte de la responsabilidad en la atencion a los individuos
que requieren cuidados (Levin, 1993); a dicho sujeto le denomina-
mos cuidador principal. Las diferentes tipologias del cuidador ela-
boradas por diferentes investigadores muestran que principalmente
son dos los ejes que vertebran las diterencias entre ellos: la existen-
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cia de convivencia o no antes de que el enfermo empiece a ser
dependiente; y el grado de parentesco del cuidador con la persona
receptora de asistencia. Nosotros, en nuestro trabajo, tendremos en
cuenta ambas variables, aunque por su mayor Uperat.ividad y su
mayor riqueza en matices pondremos el acento en la segunda, Por
lo tanto, el tipo de relacion de parentesco y en consecuencia, el
género v la edad, seran las variables que principalmente utilizare-
mos para distinguir a los cuidadores,

3. EL COSTE SOCIAL DEL CUIDADO. LA PROBLEMATICA DE
LOS CUIDADORES PRINCIPALES EN LAS ENFERMEDADES DE
LARGA DURACION.

El tiempo dedicado al cuidado de la salud de enfermos de larga
duracion y discapacitados y el coste que este cuidado puede suponer
para ¢l ambito familiar se ve sustancialmente determinado por una
serie de factores (Colectivo 1OE/INSERSO,/CIS/Instituto de 1a
Mujer, 1993; Bermejo, Rivera, Trincado, Olazarin y Morales, 1998):

— Con respecto « le persona que recibe los cuidados (receptor), destaca-
rian fundamentalmente a edad, Ia posicion del enfermo en
fa estructura del hogar y las caracteristicas de la enfermedad
( gravedad, duracion, predictibilidad, etc.)

— Convespecto al cuidador principal, destaca la edad y el sexo del
mismo v su estado de salud, por el esfuerzo tisico y psiquico
que supone el cuidado. También, senalamos el nivel de ins-
truccion, la actividad profesional desempenada y con ello la
disponibilidad de tiempo para la dedicacion a los cuidados.
Igualmente, es importante la composicion de la estructura
familiar v la existenicia de otras personas que también colabo-
ren en el cuidado, asi como los elementos asociados al trabajo
desempenado por éstos (carga emocional y fisica). Otros
aspectos a tener en cuenta son ¢l nivel socioeconomico de la
familia que cuide al enfermo y la capacidad para hacer frente
a los gastos que genera el cuidado.

— Con respecto a las caracteristicas del enforno, destaca el habitat
rural y urbano;

Como se deriva de la presencia de estos factores, existe una pro-

blematica comtin para aquellas familias que acogen en su seno a una
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persona afectada por una enfermedad crénica que genera un cierto
grado de dependencia funcional. Podemos hablar de una supedita-
cion al paciente que se cuida (en mayor o menor grado, depen-
diendo de la enfermedad), una alteracion de la vida personal del
cuidador, un desequilibrio de las relaciones sociales y familiares, un
impacto sobre la salud del cuidadory, en general, un cambio (mayor
o menor) en la vida del sujeto que asume los cuidados (Livingston,

Manel v Katona, 1996; Montgomery, 1989; Zarit, Todd y Zarit, 1986).

Los cuidados informales se complicaran a medida que la depen-
dencia del individuo vaya siendo mayor (normalmente ira relacio-
nado con el tiempo vy €l tipo de cuidado) (Jani Le-Bris: 1993}.

4, COSTE SOCIAL Y’ECON(’)MICO DE LAS ENFERMEDADES
DE LARGA DURACION: LA DEMENCIA Y LOS DISCAPACITA-
DOS COMO PARADIGMAS DE ESTE TIPO DE ENFERMEDADES

4.1 Coste social y sanitario de las demencias

La demencia es una enfermedad asociada al envejecimiento que
se va instalando poco a poco entre la poblacion, teniendo en cuen-
ta que SU su Mayor impacto se va a producir en el proximo siglo
{Bermejo, Vega, Oliet, 1992), pues no parece probable por los datos
de que se disponen, que la causa mas frecuente de esta epidemia,
la enfermedad de Alzheimer (EA), se pueda controlar en un proxi-
mo futuro (Khachaturian, Phelps, Buckholtz, 1994).

La situacion aludida ha determinado la alarma de los responsa-
bles de la sanidad publica de la mayoria de los paises desarrollados
y se han realizado numerosos estudios sobre el impacto sociosani-
tario y economico que esta enfermedad conlleva (Earnst, Hay,
1994; Max, 1993; Ostbye, Crosse, 1994; Soutre, Quing, \’15_,01611}(,
1995; Stomimel, (,ollm.s, Given, 1994; Trabuchi, Govoni, Bianchedti,
1994). La conclusion es clara: la demencia es una de las grandes
amenazas sociosanitarias del fururo. Puede llegar a suponer la fac-
tura sociosanitaria mas elevada en el proximo cuarto de siglo, sobre
todo debido 4 los elevados costes de mantenimiento en institucion
y en domicilio de los pacientes afectados por esta entermedad.,

Los pacientes con demencia (mayoritariamente con Enferme-
dad de Alzheimer) requieren tanto servicios sanitarios y sociales

Cunelerno de Reluciones Iaborales

20006, 17: 65-90 72



Inmaculada Zeambrano y Jesis Rivera Una misma demanda. Dos tipos de respuesta: trabajos. ..

formales como servicios informales, provistos normalmente por
familiares (Rice, Fox, Max, Webber, Lindeman, Hauck et al, 1993).
En Espana existen aceptables datos sobre prevalencia de demen-
cias en varias regiones del pais (Bermejo, 1987; Bermejo, Vega,
Oliet, 1992; Lopez-Pousa, 1995). Esta prevalencia parece semejante
a la de otros paises occidentales, a pesar de las discordancias de los
diversos estudios. Dicha prevalencia oscila el 5,4y el 16,3%.

Si consideramos la poblacion espafiola actual y sus perspectivas
de crecimiento, en el ano 2000 viviran en nuestro pais alrededor de
6.500.000 ancianos, con lo que el nimero de pacientes con la enfer-
medad de Alzheimer se puede elevar a una cifra superior a las
300.000 personas. Los gastos que la demencia genera son superio-
res a los que produce el ictus, cancer o enfermedades cardiacas o
incluso el SIDA, sobre todo a causa de los elevados costes de la ins-
titucionalizacidn crénica (Earnst, Hay, 1994; Weiler, Chiriboga,
Black, 1994).

Las tres cuartas partes del costo que genera la enfermedad de
Alzheimer son imputables al cuidado informal, y Ia otra parte per-
tenece al cuidado formal (siempre y cuando el paciente viva en
domicilio}. Cuando el paciente con demencia permanece institu-
cionalizado el cuidado formal supone casi el 90% del total del cui-
dado y el informal el resto (Max, 1993). De esta forma, el tiempo
medio de cuidado a un paciente con demencia en el seno de una
familia es (promedio) de unas 18 horas de trabajo semanal pagado
y aproximadamente 45 horas de trabajo familiar no pagado, segtin
un estudio reciente (Cavallo, Fattore, 1997}, En otro estudio, la eva-
luacion del cuidado al anciano con demencia se realiza de otra
manera, siendo el promedio de horas que los cuidadores informa-
les gastan en el cuidado al anciano con demencia de 286 horas al
mes. Incluso, aquellos cuidadores cuyos familiares estan institucio-
nalizados utilizaban una media de 36 horas al mes. En un estudio
realizado por Rice y colaboradores, independientemente de que los
pacientes estuvieran institucionalizados o vivieran en casa atendidos
por sus familiares, se vio que €l coste de la atencion domiciliaria fue
aproximadamente de 47.000 ddélares anuales por familia (Rice, Fox,
Max et al, 1993).

En Espana se han realizado escasas investigaciones respecto a
este tema. Sin embargo, recientemente se ha desarrollado un tra-
bajo que analiza los costes que generan pacientes con demencia
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atendidos en hospitales, tanto en lo relativo a los gastos sanitarios
como a la atencion domiciliaria. Esta investigacion se realizé en un
total de 23 centros sanitarios de distintas comunidades autdénomas
espanolas en 1996, aplicando una serie de entrevistas estandariza-
das a 337 cuidadores de pacientes con demencia con diferente
grado en la severidad de la enfermedad. El niimero de horas de
dedicacion a la semana por cada cuidador fue de 21,6 horas. Para
aquellos cuidadores que trabajaban fuera del hogar la media de
horas de trabajo perdidas por atender al paciente diagnosticado por
enfermedad de Alzheimer fue de 1,5 horas a la semana. El coste
anual global por paciente supone 3.232.624 ptas, aunque este gasto
es variable sequn el grado de deterioro cognitivo del anciano, los
costes sanitartos de las visitas, las hosplmhmcmncs la medicacion,
las exploraciones y el material sanitario de los pacientes con enfer-
medad de Alzheimer. Estos gastos representaron tan solo el 9% de
los costes globales; mientras que el coste del cuidador pr mcxpdl (cui-
dado informal) Supuso el 70% del total. Los gastos que ocasionaria
el cuidado informal, st éste se pagase, oscilaria (segun el nivel de
deterioro cognitivo) entre las 487.088 Ptasy los 6.756.147 Ptas anua-
les. La conclusion mas importante, que extraemos de este estudio,
es que ¢l coste del cuidado informal es el componente mas impor-
tante del coste total de la enfermedad de Alzheimer (Boada, Pena-
Casanova, Bermejo et al, 1998).

4.2 Valoracion de recursos y costes que genera el cuidado en la
demencia. Un estudio poblacional en dos barrios de Madrid

El objetivo del estudio, realizado por el equipo de estudios neu-
roepidemiologicos del Hospital 12 de Octubre entre 1997 y 1998, 1la-
mado “aspectos sociales y familiares del paciente con demencia. Ana-
lisis evolutivo de un estudio poblacional®, era conocer los factores que
influyen en el cuidado familiar del anciano con demencia, asi como
un andlisis detallado del coste econdmico que representa la atencion
a este tipo de enfermos (tanto el gasto que genera el cuidado socio-
sanitario, como el que se produce por el cuidado informal).

1 Este estucio ha sido desarrollado por Jesits Rivera Navarro en su tesis doctoral
«Redes familiares en el cuidado del anciano con demencia. Analisis evolutivo en el estu-
dio poblacional»,
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Los sujetos, que se analizan en este estudio, provienen de una
serie de casos de demencia, detectados en un estudio de prevalen-
cla de dicha enfermedad en ancianos, que se ha realizado en Espa-
na. Esta serie proviene de un area urbana que a su vez se compone
de dos poblaciones: una procedente de un barrio de la periferia de
Madrid (Margaritas, Getafe) y otra del centro (Lista, en el distrito
de Salamanca) de Madrid. El total de familias estudiadas fueron 89,
En el estudio de valoracion econdmica se excluyd el examen de las
tamilias cuyos parientes hubieran fallecido.

La valoracion econdmica de los gastos a que da lugar la demen-
cia, que se realiza en este estudio, tene en cuenta tanto los costes
directos {sanitarios y sociales) como los costes indirectos (no sani-
tarios). Desde el punto de vista de los gastos directos, hemos teni-
do en cuenta el uso de recursos sanitarios durante los 0ltimos 12
meses como consecuencia de la demencia. Los recursos evaluados
fueron los siguientes: visitas a consultas meédicas, visitas a especia-
listas y a hospitales, visitas a médicos de cabecera, uso de material
sanitario (silla de ruedas, andadores, panales, etc), utilizacion de
servicios de atencion domiciliaria (enfermeras, auxiliares sociales,
etc), residencias (para las personas institucionalizadas de forma
permanente, de forma parcial y en forma de ingreso de respiro).
Para la ponderacion de los gastos indirectos se ha valorado el tiem-
po dedicado al cuidado por parte del cuidador principal, asignan-
doles una cantidad econdémica que no se ajusta exactamente al
valor de su trabajo en el mercado; de esta forma, a la hora de tra-
bajo del cuidador principal Ja hemos asignado el valor de 500
ptas/hora, utilizando como punto de referencia el inico estudio
publicado, en nuestro pais, en relacion a este tema (Boada, Pena-
Casanova, Bermejo et al, 1998).

Para [a valoracion econdmica también hemos tenido en cuenta
la clasificacion clinica de los ancianos con demencia, que se refiere al
distinto grado de la severidad de la demencia (demencia leve, mode-
rada ¢ intensa) segiin los criterios del DSM-III-R {(American Psychia-
tric Association, 1988). Hemos considerado, teniendo en cuenta lo
publicado al respecto (Cavallo, Fattore, 1997; Earnst, Hay, Fenn, Tin-
klenberg, Yesavage, 1997; Max, 1993; Meek, McKeithan, Schumock,
1998), que segln el paciente esté en un grado u otro de la enferme-
dad, su consumo de maiteriales y la demanda de dempo de cuidado
sera diferente, y por lo tanto el gasto generado sera distinto.
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4.2.1 Utilizacion de recursos sanitarios ¥ no sanitarios

En relacion a la informacion sobre el consumo medio global de
recursos sanitarios en funcion de la intensidad de la demencia, los
resultados muestran que el numero de visitas al médico y al hospi-
tal tienden a aumentar conforme lo hace la severidad de la demen-
cia. Igual sucede con el consumo de firmacos en relacion a la
demencia. Sin embargo, ¢s necesario apuntar que este aumento no
adquiere significacion cuando nos referimos a las diferencias entre
demencia moderada e intensa. Por ejemplo, las visitas al médico y
el consumo de tranquilizantes son mas frecuentes en los estadios
moderados que en los intensos, debido a que a las alteraciones con-
ductuales son mayores en esa fase de la demencia. En cuanto al
material sanitario (silla de ruedas, andadores, panales, etc), si se
confirmod una mayor utilizacion del mismo en los pacientes con
mavor severidad en su enfermedad. Este tipo de resultados coinci-
de con los de otras investigaciones internacionales sobre el uso y
valoracion de recursos ¢n este tipo de enfermos (Earnst, Hay, 1994;
Earnst, Hay, Fenn et al, 1997; Hux, O Brien, Iskedjian, Goeree,
Gagnon, Gauthier, 1998; Gray, Fenn, 1993) y con algtin estudio espa-
nol (Boada, Pena-Casanova, Bermejo et al, 1998).

En cuanto al consumo de otro tipo de recursos (no estrictamen-
te sanitarios), que incluye atencion domiciliaria {privada o pabli-
ca), los ingresos en residencias, asi como las horas que por anciano
dedican los cuidadores principales de nuestra serie, también aumen-
tan conforme la severidad de la demencia es mayor. Este tipo de afir-
macidon es constatada en diversos estudios (Meek, Mckeithan,
Schumock, 1998; Ernst, Hay, Fenn, Tinklenberg, Yesavage, 1997;
Hux, O Brien, Iskedjian, Goeree, Gagnon, Gauthier, 1998),

4 9.2 Coste anual de la demencia

Con la informacién recogida en esta investigacion y la asigna-
cidon de sus respectivos costes, hemos podido estimar el presupuesto
anual que supone cutdar a un anciano con demencia en cada uno
de los grupos que hemos establecido. La aplicacion de los costes de
cada recurso los hemos obtenido a través de consultas en el Hospital
12 de Octubre (Trabajadora Social}, en la empresa de estudios
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sociosanitarios Soikos y los calculos establecidos en el articulo publi-
cado por Boada, Pena-Casanova, Bermejo et al, 1998, El valor final
que se obtuvo, en el estudio, se calculé a través de la realizacion de
ta media de los valores de todas las fuentes consultadas con infor-
macion sobre el recurso del que se queria calcular el coste. Los valo-
res utilizados en e} calculo de la media tueron previamente actuali-
zados al ano de referencia, en este caso el ano 1997, mediante la uu-
lizacion del Indice del Coste de la Vida elaborado por el Instituto
Nacional de Estadistica.

Los resultados de los costes sanitarios y sociales para cada uno de
fos tres grupos en funcion de la severidad de la demencia se presen-
ta en la tabla 1. Fl coste anual global por anciano con demencia fue
de 2.039.926 Pias. Los costes sanitarios de las visitas, la medicacion y
¢l material sanitario de los ancianos con demencia representa tan
solo ¢l 5,6% de los costes globales; mientras que el coste del cuida-
dor principal (teniendo en cuenta que el precio asignado por hora
fue de 500 Ptas), supuso el 87% del coste total. Esto pone de mani-
fiesto la gran limportancia que tienen los costes indirectos en este
tipo de patologia.

Tabla 1
COSTE ANUAL GLOBAL (PESETAS) POR PACIENTE, SEGUN
LA INTENSIDAD DE LA DEMENCIA*

INTENSIDAD DE LA DEMENCIA

Recursos Leve Moderada Intensa Media
Visitas 78.000 112.000 114 500 101.500
Medicacion 4.000 9.000 3.000 7.500
Material Sanitario 6.5075 6.738 65.780 6.767
Atencion domiciliaria 82 1.95] 2.888 2450
Instituciones 648 142 871 55.454 145.376

Cuidador Principal*#1.405.250 1.606.000 2.317.750  1.776.333

* Para el valor econdomico de los recursos (visitas, medicacidén, mate-
rial sanitario, atencion domiciliaria, instituciones). Véase Cuadro grafico 1.

“ AL cuidador principal se Ie ha supuesto un valor de 500 ptas. /hora.
Basacto en Boada, Pena-Casanova, Bermejo et al, 1998,
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Se realizd, también, un analisis con diferentes valores asignados
a la hora de cuidador no renumerado. Estas distintas asignaciones
responden a la pretension de observar las variaciones existentes en
el coste econdémico que genera la demencia segtn le demos un valor
u otro al trabajo rrenumerado. Asi, en la tabla 2 se recoge la infor-
macion sobre las variaciones que en el coste total representa la asig-
nacion de valor 0, 500 & 1000 Ptas a la hora de atencion al pacien-
te. Los resultados oscilan entre las 89.8305 Pras (demencia leve y valor
0) v los 4.909.979 Pras (demencia intensa y valor: 1.000 Ptas). Este
analisis contirma la gran importancia de los cuidados informales en
el cuidado del sujeto con demencia.

Los resultados, en relacion a los costes que genera la demencia,
muestran que hay una clara asociacion entre el gasto originado por
la enfermedad y la gravedad de la misma, expresada segtin los cri-
terios DSM-I1I-R (American Psychiatric Association, 1988). Asi, en
este estudio, v con un valor imputado de 500 Ptas/hora por el cui-
dado no renumerado del paciente, el coste medio en los ancianos
con demencia intensa represento un coste adicional de mas de un
millon de pesetas anuales frente al coste en los pacientes con esta-
dios mas leves en su enfermedad. La correlacion entre la gravedad
de la enfermedad y el coste de la misma también se ha demostrado
en otros estudios (Meek, Mckeithan, Schumock, 1998; Ernst, Hay,
Fenn, Tinklenberg, Yesavage, 1997; Hux, O Brien, Iskedjian, Goe-
ree, Gagnon, Gauathier, 1998).

Tabla 2
COSTE TOTAL SEG(JN COSTE POR HORA DEL CUIDADOR
PRINCIPAL, Y SEGUN LA INTENSIDAD DE LA DEMENCIA

Escenario de Leve Moderada Intensa Media
coste /hora

] 89.500 285.143 274 479 263.169
500 1.494.555 1.878.560 2.605.872 2.039.926
1000 2.899.805 3.497.143 4.909.979 4,132,169

Al asignar un coste al cuidado informal, éste se convierte en el
componente mas importante del gasto economico total de la
demencia. Debemos tener en cuenta que el coste del cuidado infor-
mal ¢s imputado v que al compararlo con el coste imputado en otros
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estudios {(Hu, Huang, Cartwright, 1986; Ostbye, Crosse, 1994; Wein-
berger, Gold, Divine et al, 1993), la aproximacion que se hizo, en
nuestro trabajo, fue muy conservadora. Asi, el valor de 500
Ptas/hora (4,16 dolares al cambio en el momento del estudio), uti-
lizado en este trabajo, fue significativamente menor al empleado en
otros estudios ¢ inferior al precio por hora trabajada (1.100 Ptas)
de un trabajador no cualificado en Espana en 1996 (Anuario Esta-
distico, 1997). La postura conservadora a la hora de calcular el valor
imputado a la hora de trabajo informal tue debida a que preferimos
ser prudentes y no excedernos en las valoraciones. Por otra parte,
nos parecia adecuado ajustarnos al coste que se imputaba en un
estudio reciente realizado en Espana (Boada, Pena-Casanova, Ber-
mejo ct al, 1998) para poder comparar resultados.

Cuadro Graficoe 1
COSTE DE RECURSOS SANITARIOS

- Visita médico: 5,000 Ptas./hora
- Visita hospital: 10.060 Ptas./hora
- Consumo de medicamentos

relacionados con la demencia: 10.000 Ptas./hora
MATERIAL SANITARIO (Gasto anual}:

- Agarradero ducha: 3.000 Plas
- Telealarma: 5.000 Ptas
- Andadores: 10.000 Ptas
- Cama articulada: 25.000 Ptas
- Colchdn antiescaras: 15.000 Ptas
- Material de curas: 10.000 Pras
- Empapadores: 90.000 Ptas
- Modilicacion de estructura ¢n domicilio: 200.000 Ptas.
- Luces piloto: 20.000 Puas.
- Panales: 100.000 Ptas.
- Barras pasillo: 10.000 Ptas.
- Silla ducha: 10.000 Ptas.
- Silla de ruedas: 140.000 Ptas.
- Accesorios del W.Cs 40,000 Ptas.
INSTITUCION:
- Permancente: 200.000 Ptas./mes
- Parcial; 100.000 Pras. /mes
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ATENCION DOMICILIARIA:

- Auxiliar social: 1.250 Ptas./hora
-ATS: 2.000 Ptas./hora
-Empleada de hogar y otros: 1.250 Pias./hora

4. 3. El coste de sustitucion del cunidado de jévenes lesionados.

El objetivo de la investigacion realizada en 1996 por 1. Zambra-
no: “L 03 accidentes de trdfico de los jovenes. Analisis del origen y conse-
cuencias”, y promovida por la Fundacion MAPFRE, era conocer los
factores que influyen en los accidentes de trafico de los jovenesy las
principales consecuencias que para la familia tiene el cuidado y
atencion de los jovenes lesionados, por este motivo, en la Comuni-
dad de Madrid. La muestra no pretendia ser representativa, sino
ofrecer informacion muy detallada mediante estudio de casos, Se
realizaron siete entrevistas a madres de jovenes lesionados, distin-
guiendo entre lipo de lesion y status economico. Este Gltimo aspecto tuvo
como objetivo la comparacion del coste de la enfermedad segin la
sttuacion economica de la familia.

Se realizaron tres entrevistas a familias con javenm lesionados de
menar gravedad: aquellos cuyo periodo de recuperacion era de un
ano Como Mmaximo, y cuatro entrevistas a familias con jovenes lesio-
nados medulares: aquellos casos de mayor gravedad cuya conse-
cuencia ha sido una discapacidad (paraplejia o tetraplejia), que
ocasiona una mayor demanda de cuidados. El perfodo de cuidados
analizado tfueron los tres primeros anos -por ser éste ¢l tiempo con-
siderado por los expertos, en que se producen las principales
demandas de cuidados, hasta llegar a la que serd la situacion nor-
mal del lesionado en el futuro-. Se realizaron 4 entrevistas a fami-
liares de lesionados medulares, dos a quienes tenian hijos afecta-
dos por una paraplejia y dos a a quienes tenian hijos afectados por
una tetraplejia.

Uno de los objetivos del estudio era facilitar Ia elaboracion de
indicadores de impacto o de demandas de cuidado de la salud de
108 jovenes lesionados, asi como de las principales tarcas realizadas
cn torno a ellos y de las personas pnmlpdles que se encargan de su
cuidado. Esta es, tan s6lo, una aproximacion que hasta el momen-
to no se habia realizado por falta de datos disponibles, pero es
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importante su consideracion porque ilustra bien el aumento consi-
derable de horas de dedicacién del dmbito familiar al cuidado de la
salud cuando la enfermedad se convierte en una discapacidad, y las
demandas de cuidado de la salud son mayores y mas continuas. Esto
supone una movilizacién de recursos fisicos, psiquicos y economi-
cos para la tamilia muy superior a las tareas de atencion de otros
problemas de salud y enfermedad.

El analisis de estas entrevistas confirma los datos de las encues-
tas presentadas anteriormente sobre ¢l iempo invertido en trabajo
no remunerado en el cuidado de la salud. El sistema
asistencial/sanitario no ofrece cuidados totales a través de sus insti-
tuciones: Las instituciones sanitarias recogen las demandas de asis-
tencia médica en los periodos agudos de Ia enfermedad, pero la
tamilia y sobre todo la mujer tiene un papel fundamental tanto pre-
via como simultinea y posteriormente a la atencion del sistema sani-
tario y asistencial. ®

Como aspecto a destacar se puede afirmar que el total de las
horas dedicadas por la mujer al cuidado de lesionados parapléjicos
es aproximadamente el doble (3.374 horas) que las que dedica al
trabajo monetarizado una trabajadora a tiempo completo durante
un ano (1.760 horas - trabajando ocho horas diarias durante un ano,
y restando un mes de vacaciones al total del trabajo). El varén rea-
liza casi el mismo nimero de horas que las que dedica ¢l mismo al
trabajo pagado. En el caso del cuidado de tetrapléjicos, el ntiimero
de horas dedicadas por mujeres o por varones supera en gran medi-
da las dedicadas al trabajo monetarizado. En la tabla 3 se puede
observar el n® de horas dedicadas por mujeres y varones al cuidado
de diferentes tipo de lesion.

Otro de los objetivos que tenia este estudio, era realizar una
primera estimacion del coste de sustitucion que para el sector sani-
tario publico y no publico supondria la desaparicion del papel acti-
vo que mujeres y hombres desemperian en el cuidado de los lesionados
graves por accidentes de trifico en el marco del ambito familiar (coste de
sustitucion). Para ello se utilizé el denominado método del salario
de los trabajadores de hogar sustitutivos o coste de servicios. Este
metodo, valora el trabajo no remunerado realizado en los hogares
a traves de tos salarios de los trabajadores que realizan actividades

7 Un andlisis mas detalkado del estudio se puede ver en Zambrano, I: (1997).
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muy proximas a las que se realizan en el hogar, de modo que “la
imputacion proporcuma el valor del mercado del trabajo no remunerado rea-
lizado, ... ademas si el objetivo es simplemente establecer un orden de mag-
nitud aproximado del valor del trabajo no remunerado, este método de valo-
racion es suficientemente satisfactorio” (Goldschmidt-Clermont, L:
1995).

Lvidentemente, Ia prestacion de cutdados en las instituciones se
realiza con criterios de atencion compartida -un mismo empleado
puede cuidar a varios enfermos- que no permiten una total exacti-
tud en la comparacion, pero la magnitud de las cifras revela la gran
mmportancia de la contribucion del trabajo de familiares, poco cono-
cido, y sus conexiones con otros aspectos de la vida social y econé-
mica.

La estimacion del coste se realizd a partir de:

a) Elindice del coste/hora del trabajo remunerado (en hospi-
tales de dependencia pablica y no publica) que mas se iden-
tifique con las tareas realizadas en el cuidado del lesionado
en el ambito familiar.

b) El ntmero total de lesionados segiin el tipo de discapacidad
producida.

c) El ntmero de horas dedicadas por la mujer y el varon -que
posibilita [a comparacion a la realizacién de actividades rela-
cionadas con el cuidado de la salud de los lesionados gra-
ves, obtenido por las entrevistas realizadas en el estudio
(tabla 3)

El trabajo asalariado que se considerd que mas se identificaba
con las actividades realizadas en el hogar en el cuidado de enfer-
mos y discapacitados es el de auxiliar de enfermeria o auxtliar de
clinica..

En la Tabla 3 se presenta el valor del trabajo no remunerado que
desempenan los tamiliares (varones y mujeres) en el cuidado del
lesionado por accidente de triafico durante los tres primeros anos -
por ser el periodo donde se producen las principales demandas de
cuidados de los lesionados medulares- y durante un ano, para poder
realizar la comparacion con el valor del trabajo remunerado en el
sector sanitario. No hay que olvidar que no son costes reales sino
costes de sustitucion a precio de mercado, estimado sobre €] precio
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intermedio entre el coste/hora del auxiliar de clinica del sector sani-
tario puiblico y no publico (863 y 709 ptas/h) respectivamente, sin
que ello provoque ninguna alteracién en el mercado de trabajo. La
diferencia entre la asignacion del coste /hora entre el sector publico
y no publico depende del valor que se ha otorgado del nivel mini-
mo de cualificacion y de las condiciones de negociacion colectiva,
que son mas favorables en el sector publico.

El impacto del traslado de los cuidados de la familia y las muje-
res de una pequena parte de los lesionados {lesionados por acci-
dente de triafico) al sistema sanitario tendria un impacto facilmen-
te visible sobre el gasto sanitario en general y sobre el gasto de per-
sonal sanitario en concreto (tabla 4). Como se puede observar en
esta tabla, el porcentaje del valor del trabajo no remunerado reali-
zado sobre el valor del trabajo remunerado en el sector sanitario es
de un (0.8 %) mayor, en el caso de las mujeres que en el de los varo-
nes. Los datos obtenidos son del atfio 1991.

El coste de sustitucion a precios de mercado del cuidado de los
lesionados graves por accidente de trafico constituye el 2% (32.028
millones) del total de la remuneracion de asalariados del sector sani-
tario (tabla 4). Esta cifra aumentaria si se tuviera presente la totali-
dad del valor del trabajo no remunerado en la prestacion de cuida-
dos de la familia a todas las enfermedades, discapacidades y lesio-
nes graves que existen en este momento. Hay que tener presente
que los lesionados por accidente de trafico son sélo una parte de los
lesionados graves y de las discapacidades que existen hoy en dia en
la sociedad.
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Tabla 3
El coste de sustitucion del cuidado realizado por mujeres y
varones a lesionados graves por accidente de trafico durante los
tres primeros anos (millones de pesetas)

A B
Costes de sustitucion en el Sector | Costes de sustitucion en el Sector
Sanitario Piblico Sanitaric no Pablico

Tipos de lesiones

N° lesionados x n1° horas dedicadas | N° lesionados x n® horas dedicadas

x Coste hora del x Coste hora del
auxiliar de clipica del sector auxiliar de clinica del sector no
publico pablico

Pel cuidado realizado por mujeres

Lesionados de menor

gravedad ,............0s 34399 x 2,264 x 863 ....67.209. | 34399x2.264x 709 .. 55.216.
Paraplajias _,................ 480x3.374x 863 ... 1.397, 480 x3.374x 709 ............ 1.148,
Tetraplejias ... T20%x9.811 x 863 ....oovvvver 6.096. T20x9.811x709 ............ 5.008.
Total Al (3 afios)........ Total Al .o, 74.702. | Total BY .. o 61.372.
Total AL{Lafa),, . | Total AL, 24901, { Total BL. .....................20.457.

Del cuidado realizade por varcnes

Lesionados graves de

menor gravedad .., .. 34399 x 893 x 863, ... 26.509. | 34399 x 893 X 709 ... 21.779.
Paraplejias _.............. 480 X LSS6 X 863, ..ol 644, [ 480X 1.556 X 709 . .........529.
Tetwraplejias ... THX5864 X863 .. 3.643. 1 20X S864X 709 . 2.993

Total A2 (3 afios)._..... Total A2 . ...........3079. |Total B2 . ... 25.301

Total A2 (1 ano)......... Total A2, | ... 10.265. | Total B2. ..., 8.434
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Fuenite:

A) Paran® de lesionados de menor gravedad (34.399), parapléjicos (480)
y tetrapléjicos (720) datos del Boletin Informativo de Accidentesy esti-
maciones de la Asociacién para €l Estudio de la Lesion Medular Espi-
nal (AESI.LEME), 1995, Direccion General de Trifico.

B) Para el coste hora de auxiliar de clinica en el sector pablico y no publi-
co (863 y 709 pts/hora respectivamente) datos de: “Retribuciones del
Personal Estatutario del Insalud., Direccion General de la Seguridad
Social y del Convenio Colectivo del sector de “Establecimientos Sani-
tarios de Hospitalizacion, Asistencia Sanitaria, Consultas y Laborato-
rios de analisis clinicos”. Anexo 1. Boletin de la Comunidad de Madricd.
num, 49, Anexo 1, 1996.

) El nimero de horas dedicado al cuidado de los lesionados, se ha esti-
mado sobre los datos de la investigacién “Los accidentes de trifico de
los jovenes: aspectos sociales de su origen y consecuencias” (Zambrano
Alvarcz, 1, :1997).

* Sc presenta el valor del trabajo no remunerado que desempenan los
familiares (mujeres y varones) en el cuidado del lesionado por acci-
dente de trafico durante los tres primeros anos - por ser el periodo
donde se producen las principales demandas de cuidado en las lesio-
nes medulares y durante un ano - para poder realizar [a comparacion
con el valor anual del trabajo remunerado cn el sector sanitario.

Tabla 4
La contribucién invisible de mujeres y varones al cuidado de los
lesionados graves por accidente de trafico: los costes de
sustitucién en relacion con el valor del trabajo remunerado en el
sector sanitario. (millones de pesetas)

A. Valor del uabajo no remuncrado (TNR) aplicado al cuidado de los lesiona-
dos graves,

Al Del TNR realizado por mujeres (*) 22.679.
A2 Del TNR realizado por varones (%) 9.349,

A3 Del TNR total realizado por mujeres y varones (%) ..o 32.028.
B. Porcentaje del valor del trabajo no remuncrado del cuidado de los lesiona-
dos graves por accidente de trafico sobre el valor del trabajo remuncrado (TR)
del sector sanitario.

B.1. % del TNR realizado por mu]'cres (A1) sobre TR del sector

SATTTALIO {FF Y ittt s s e s s et e e s sr st e s e e e raa 1.5 (%).
B.2. Y% del TNR realizado por varones (A.2) sobre TR del sector

SATTLATIO (FFY Lottt e e sttt aae e oot 0.5 (%).

B.3. % total del TNR (A.3) sobre total del TR del sector sanitario

(F=y et e A S e s e aaae st et reas 2 (%)
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Fuente:
a precio intermedio entre el valor/hora del auxiliar de clinica del
sector sanitario destinado a la venta (709 pts/h) vy del sector sani-
tario no destinado a la venta (863 pts/h). “Retribuciones del Perso-
nal Estatutario del Insalud. Direccién General de la Seguridad
Social, 1996™ y Resolucion de 10 de enero de 1996, de la Direccidn
General de Trabajo y Empleo de la Conserjeria de Economiay
Empleo de la CAM sobre registro, deposito y publicacion del “Con-
venio Colectivo del sector de Establecimientos Sanitarios de Hospi-
talizacion, asistencia sanitaria, consultas y laboratorios de andlisis cli-
nicos™ Anexo 1. Boletin de la Comunidad de Madrid. niam. 49
#% TR en el sector sanitario procede de datos de Ta Contabilidad Nacio-
nal de Espana, INE, 1996:

Valor del trabajo remuncrado (VIR) en el sector sanitario (1991).

(millonces de pesetas).

— Remuncracion de asalariados en el sector sanitario destinado

alaventa (288.3653),
— Remuneracion de asalariados en el sector sanitario no desti-
naco ala venta (1,.409.996),
— Total remuneracion de asalariados (1.698,359),

A) Ay B estimado sobre los datos de la investigacion  (Zambrano Alva-
rez, 1Ib T997)

5. ALGUNAS CONSIDERACIONES SOBRE EIL TIEMPO DEDI-
CADO AL CUIDADO DE LA SALUD

Hasta ahora en los estudios que han servido de base a las politi-
cas de salud, la estimacion de los costes se ha realizado a wravés de
dos categorias: cosles divectos (costes médicos y costes farmacéuticos)
y costes indirectos (dias de trabajo perdidios durante la enfermedad,
indeminizaciones y pensiones), predominando claramente una
vision mercantilista de la salud donde no se tienen presentes los cos-
tes tnisibles o transferidos fuera del mercado- tiempo de trabajo no renu-
merado dedicado al cuidado de Ia salud . El problema radica en
saber si este enfoque fundamentalmente mercandlista y monetaris-
ta es adecuado para conseguir los objetivos que se propone la Orga-
nizacion Mundial de la Salud (OMS, 1987) para ¢! afio 2.000 en su
programa “Salud para todos”, respecto a tener presente los aspec-
tos sociales y familiares inherentes a la enfermedad.
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El reconocimiento del trabajo no renumerado realizado en los
hogares es importante para conocer los recursos reales que produ-
cen bienestar en las sociedades. No se pueden comparar las econo-
mias de distintos paises por el PIB, (que solo recoge ¢l trabajo paga-
do de los paises) si no se constata que la carga de trabajo renume-
rado y no renumerado que tienen estos paises son distintas y que
esta sitnaciom est llena de significado fundamentalmente para las
mujeres (Duran, 1998).

En la actual coyuntura, donde se cuestiona la existencia del “esta-
do del bienestar”, es frecuente la [lamada al sector informal para el
mantenimiento dc los cuidados a personas con cierto grado de
dependencia, pero se teme que los cambios operados en la dinami-
ca familiar dificulten en cierto modo el actual potencial de cuida-
dos que proporciona informalmente este sector (Vernooij-Dassen,
Persoon y Felling, 1996). El sentimiento generalizado de la obliga-
cion de asumir el cuidado de las personas enfermas como parte de
los deberes familiares (Rodriguez, 1994), unido a la escasez de ser-
vicios de cuidado comunitario en Espana, ha propiciado que el sec-
tor informal se haga cargo mayoritariamente de los cuidados de los
sujetos con dificultades en la realizacion de las actividades de la vida
diaria. Este cuidado se ha basado prmupalmente en el tiempo y el
trabajo de las mujeres, que se suponia libre en términos economi-
cos (Duran, 1986; Bazo y Dominguez, 1996). Actualmente, enten-
demos que los cambios en la estructura familiar detinidos por la
consolidacion de la familia nuclear (disminucién del tamano de la
estructura familiar), la incorporacién de las mujeres al mundo labo-
ral, sus niveles mas altos de instruccion, el aumernto de los divorcios,
Jos nuevos matrimonios, y las transformaciones que todo ello con-
Heva en los modelos tradicionales de familia en las sociedades occi-
dentales, ponen en peligro la continuidad de dichos cuidados
(Rodriguez, 1995; Bazo y Dominguez, 1996; Vernooij-Dassen, Per-
soon y Felling, 1996; lzquieta, 1996},

Por lo tanto, hay que encontrar nuevas soluciones para el cuida-
do, y un nuevo modelo para la organizacién de éste. Entre las posi-
bles soluciones que proponemaos estan: el mantentmiento de las ini-
ciativas puiblicas para ayudar a las familias economicamente menos
favorecidas que no puedan acceder a los servicios de cuidado paga-
do; el reconomiento de la labor del cuidador por parte de la admi-
nistracion publica, para la mejora de su salud fisica y psiquica; la
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existencia de prestaciones sociales, que sean legisladas de forma que
no sean siempre las mujeres las que dejen de trabajar fuera del hogar
para recibir esa prestacion y atender los cuidados. En definitiva, se
deberan buscar formulas que permitan compartir el tiempo de cui-
dado y que incluyan como elemento irrenunciable ¢l respeto por los
derechos de todos los ciudadanos/as. Dotar a las personas de mas
poder de decision y gestion es una de las vias para conseguirlo.
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