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I. Las cifras y los conceptos.
I.1.-El debate detras de cada cifra.

Las cifras son un modo abreviado de expresar conceptos. Reducen ideas
complejas a cuantificaciones que pueden procesarse y compararse. No es
sorprendente que las matematicas hayan estado asociadas
tradicionalmente con la magia, o que algunos nimeros hayan tenido un alto
poder de seduccidn. Pero antes de llegar a una cifra hay que definir lo que
esa cifra significa; hay que crear y consensuar el concepto. Ese es un camino
largo, los conceptos no se producen de modo espontaneo sino tras muchas
experiencias vividas, reflexién y debate.

Esta ponencia terminara ofreciendo cifras, pero su objetivo principal no es
mostrar el resultado sino el proceso por el que se ha llegado hasta ellas y

las alternativas que han ido presentandose a lo largo del camino.

I.2.-Los origenes griegos del concepto de cronicidad. El mito de Cronos.

Rubens, Saturno devorando a su hijo (1636). Gya, Saturno devorando a su hijo (~1823).



Los griegos crearon el mito de Cronos para interpretar el sentido del
paso del tiempo. A Cronos le fue augurado que seria destronado por
uno de sus hijos, igual que él lo habia hecho con su padre. Por ello
devoraba a todos sus hijos varones nada mads nacer. Pero su esposa Rea,
cansada de ver morir a sus hijos, huyo a la isla de Creta donde dio a luz
a Zeus. Entregd a Cronos una piedra envuelta en mantillas infantiles y
Cronos la tragd sin percatarse del engafio. Cuando Zeus se hizo adulto,
cumplié la profecia matando a su padre y convirtiéndose en rey.

Con el mito de Cronos, los griegos resumieron la idea de que el paso del
tiempo es inevitable, asi como la sustitucion de unas cosas por otras y
de unas generaciones por otras. Este mito ha dado lugar a grandes obras
literarias y pictdricas, por ejemplo las que ilustran esta presentacion:
Saturno devorando a su hijo, de Rubens (Saturno es la versiéon romana
de Cronos), o Saturno devorando a uno de sus hijos, de Goya, una de las
pinturas negras con las que se anticipd el impresionismo. Estas dos
pinturas han contribuido a sedimentar la idea tragica del paso del
tiempo, pero hay otras visiones menos dramaticas. Cronos no sélo
encarnaba la idea tragica del tiempo que fluye. También fue
considerado por los romanos como un dios que vivido en su propio
territorio, el Lacio, y civilizé a los hombres cuando todavia eran salvajes,
ensefandoles la agricultura y las reglas de la convivencia.

Probablemente la imagen mas adecuada para un congreso sobre
pacientes crénicos sea la del tiempo que atraviesa el reloj de arena:
inexorable, pero lentamente. Es la angostura del punto de
comunicacién entre los dos embudos invertidos lo que marca la
velocidad del desgaste de la vida o la rapidez del transito hacia la
muerte. El reloj de arena refleja bien la cronicidad; no se puede lograr
gue el flujo de la arena se detenga, pero puede hacerse mas lento y
aliviar el daino causado por ese flujo.



El paso del tiempo por el reloj de arena.

Los conceptos relacionados con el tiempo son ricos e importantes en la
cultura occidental y han dado lugar a muchas derivaciones e
interpretaciones de esta idea inicial, tan sucintamente expuesta. Entre
ellas, la diferenciacion entre cronos y kairés y sus sucesivas
ramificaciones. Cronos es mds utilizado en un sentido cuantitativo o
meétrico (cronometrar), en tanto que kairds se refiere al tiempo con
sentido, especialmente a los umbrales de tiempo que significan una
oportunidad, el momento exacto para tomar una decisidn. Tanatos (la
muerte suave), Hypnos (el suefo) y Nix (la noche) completan las
referencias legendarias contenidas en los conceptos actuales de
cronicidad.

Il. El uso actual del concepto de cronicidad.

11.1. El uso culto.

Los rastros de los antiguos mitos que aun sobreviven en la cultura y en el
lenguaje, se transforman continuamente. Para conocer el uso actual del
concepto de cronicidad existen tres vias principales.

a) La primera corresponde a la definicidn de qué es la cronicidad, y para
ello el mejor instrumento es el diccionario linglistico. En el caso del



espanol, el Diccionario de la Lengua Espafnola de la Real Academia de
la Lengua.

b) La segunda corresponde al modo en que es utilizado el término en el
lenguaje cotidiano, y el mejor instrumento para la lengua espafnola es
el Diccionario de Uso, de Maria Moliner.

c) La tercera corresponde al uso especializado en algunos dmbitos
sociales, en este caso en el dmbito sanitario. El mejor instrumento,
aunque no el unico, es la definicion aportada por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS-WHO).

Cada uno de estos modos de definir la enfermedad crdnica se corresponden
con el lenguaje caracteristico de tres sujetos sociales, que no coinciden
plenamente en su uso: la gente comun, el estrato culto y el personal
sanitario. Las fuentes que obtienen datos de cada uno de estos grupos
sociales, obtienen distintos resultados.

La Real Academia define crénico como /o que sigue el orden del tiempo. Si
se dice de una enfermedad significa que es larga. Si de una dolencia,
sindnimo de enfermedad pero aplicada habitualmente a un mal de menor
gravedad, como indisposicidn o achaque, significa que es habitual. Y si de
un vicio, que es inveterado. En cualquier caso, significa que viene de tiempo
atrds. En cuanto a cronificar, consiste en hacer crénico algo,
especialmente una enfermedad. Aun no pretendiéndolo puesto que se
refiere a libros, a definicion de cronica encaja perfectamente en la
descripcidn de las historias clinicas, se define como una narracion historica
en la que se sigue el orden de los acontecimientos.

11.2. El uso comun.

El diccionario de uso del espafiol de Maria Moliner no difiere mucho para
este término del de la Real Academia; lo aplica a los males que no son
nuevos ni momentdneos, especialmente a las enfermedades, por oposicidon
a agudos. Mantiene la idea de la Academia de que viene de tiempo atras,
transformandola en que no es nuevo, y la idea de que es largo,
transformdndola en no-momentdneo. El matiz mas interesante es que
introduce la idea de oposicion entre enfermedad crdnica y aguda.

Otras fuentes ofrecen matices distintos. Por ejemplo, el Merriam-Webster
Dictionary destaca que es lo que ocurre una y otra vez durante un largo
periodo, o lo que se encuentra siempre presente. Con ello introduce las



ideas de recurrencia y de consustancialidad, que no aparecen claramente
aludidas en las definiciones en lengua espafiola, pero que sera importante
precisarlas antes de acometer la creacién de indicadores para medir la
cronicidad. El Free Dictionary lo define como el estado que presenta pocos
cambios o progresa extremadamente despacio durante un largo periodo.
Son otros matices, que remiten a la idea de que el progreso puede tener un
ritmo distinto o que puede manifestarse con distintos niveles de intensidad.
El concepto de progreso se aplica en inglés al movimiento o cambio, no
necesariamente positivo, en tanto que en castellano la connotaciéon es
positiva, o sea, de mejoria del paciente, lo que puede dar lugar a
interpretaciones erréneas en la comparacion internacional de algunos
indicadores.

I1.3. La definicidn de la Organizacion Mundial de la Salud.

En cuanto a la Organizacion Mundial de la Salud, la definicidn es similar a
las ya recogidas, “enfermedades de larga duracion y generalmente de lento
progreso”; pero es importante que la OMS recoja como sindnimos las
enfermedades crénicas y las enfermedades no transmisibles (“non
communicable diseases, NCDs, also known as chronic diseases “). Aunque
lo sean, no es una asociacion de ideas frecuente en lengua espafiola, la
prueba es que no ha aparecido en los registros linglisticos consultados. La
OMS complementa la definicion con la cita de los cuatro tipos principales
de enfermedades no comunicables: cardiovasculares, cancer, respiratorias
y diabetes. (WHO. Global status report on noncommunicable diseases ,
2014).

Ninguna de las fuentes citadas recoge una idea que, sin embargo, esta muy
arraigada en la imagen colectiva de las enfermedades crdonicas. Sea cual sea
su grado de gravedad, al referirse a una enfermedad o dolencia como
cronificada o crénica, la mayoria de la gente suele querer decir que no tiene
cura. Asi sucede sobre todo con los dolores derivados de la artrosis o con la
hipertensién. La poblacion asume que no tiene posibilidad de erradicar la
causa, pero puede mitigar sus efectos mediante la medicacion u otras
practicas.

La perspectiva de los sanitarios difiere de la de la poblacidon general en
algunos aspectos. Entre otros, los sanitarios, especialmente los clinicos,
asocian enfermedad crdnica con etiologia y pruebas o practicas médicas, en
tanto que la poblacion general la asocia principalmente con dificultades


http://www.who.int/entity/nmh/publications/ncd-status-report-2014/en/index.html
http://www.who.int/entity/nmh/publications/ncd-status-report-2014/en/index.html

para el desarrollo de la vida cotidiana o dolor. Unos reparan principalmente
en las causas y los otros, en las consecuencias. Para los clinicos, y para parte
de la industria relacionada con la salud, el tema de mayor interés son las
enfermedades graves y los episodios agudos. Para la poblacién general y
para una proporcion creciente del sector sanitario, el tema que concentra
la demanda de recursos no son los agudos ni los graves, sino los leves, los
crénicos, la prevencidn, la deteccién precoz y la rehabilitacién. Junto a la
medicina super especializada y super tecnoldgica, hay otra medicina
cercana, de mayorias, menos protagonista de los thrillers televisivos y
mucho mds presente en la vida cotidiana. E incluso, segin la OMS, mas
necesaria y eficaz en términos globales en la lucha contra la enfermedad a
medio plazo.

lll.- El lecho estadistico de Procusto: encerrando conceptos complejos en
indicadores simples.

Con frecuencia no existen indicadores 6ptimos, y mientras el tomador de
decisiones no disponga de ellos, ha de hacerlo con indicadores
aproximados, a veces mediocres. Frente a la gran complejidad de los
conceptos, los indicadores han de ser muy simples y facilmente
comprensibles y operativizables. El encierro de conceptos complejos en
indicadores simples a veces actia como el lecho de Procusto?, presionando
de tal modo sobre el concepto que acaba desfigurandolo. Sucede
principalmente cuando se quiere tratar como intercambiable la
informacion proporcionada por las grandes fuentes estadisticas, que en
cada caso se refiere a distintas definiciones de enfermedad crénica.

Entre la definicidon de un concepto y su operativizacion se produce un salto
intelectual importante, y no siempre exitoso. Para la toma de decisiones es
imprescindible contar con ideas claras, pero también con indicadores que
cuantifiquen todo lo posible estas ideas. Un indicador de buena calidad
cumple estas condiciones:

a). Adecuacion; refleja bien una situacién.

b). Precision; no deja lugar a la ambigtiedad.

c). Sensibilidad; registra las variaciones aunque no sean muy intensas.
d). Cuantificabilidad; es medible. Para ello utiliza variables expresadas
principalmente en escalas de gradacion.

2 Procusto era un personaje mitoldégico que acostaba a sus victimas en su lecho, estirando o cortando lo
gue no se ajustaba a sus medidas.
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e). Procedencia de fuentes accesibles y periddicas de contrastada
calidad.

f). Buena relacion calidad/precio, o lo que es lo mismo, una buena
relacion entre el esfuerzo que cuesta producirlo y la utilidad que se
obtiene en su uso.

g). Finalmente, aunque no sea intrinseco al indicador, es
imprescindible que logre una buena recepcion, consenso entre la
comunidad cientifica y otras comunidades que vayan a utilizarlo. En
esta Ultima condicidn, el papel de las autoridades, de los medios de
comunicaciény de los grupos de presion puede ser muy relevante para
imponer o rechazar un indicador, con independencia de su calidad u
oportunidad.

Del analisis de las definiciones recogidas en el epigrafe anterior, empleadas
por algunas autoridades linglisticas y sanitarias, ya se han obtenido
suficientes matices como para comprender la dificultad de lograr
indicadores y estimaciones homogéneas, comparables para distintos
paises, épocas y entornos sociales. Reuniendo las aportaciones de cada una
de las definiciones expuestas, resulta que:

la enfermedad cronica es de larga duracion, de evolucion lenta
(aunque segun la OMS, no siempre), viene de tiempo atrds, no es
transmisible, ocurre una y otra vez, no es aguda, se aplica también a
dolencias de menor gravedad, y a condiciones adversas que estdn
siempre presentes.

En cuanto al criterio para definir la “larga duracién”, lo mas frecuente es
seis meses, pero algunas fuentes utilizan tres meses.

lll.1.-Las dificultades de una contabilidad analitica por tipos de
enfermedades.

La Organizaciéon Mundial de la Salud ha venido promoviendo desde hace
décadas investigaciones sobre el llamado disease burden, que permitan
estimar el coste de las enfermedades para un pais o regidn especifica. Para
ello, acumula y sintetiza indicadores diversos, tales como incidencia de la
enfermedad, prevalencia, afos de vida perdidos, anos de trabajo perdidos,
etc. Uno de estos indicadores es el llamado DALY (disability adjusted life
year). En cuanto a los beneficios derivados de la atencién sanitaria, uno de
los indicadores mas utilizados es el de aumento de la esperanza de vida,
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afos de vida rescatados, o el mas preciso de afios de vida ajustados por
calidad (AVAC).

La meta es atractiva, puesto que resultaria de gran utilidad poder priorizar
el uso de recursos segun el beneficio obtenido en la reduccidon de la carga
de la enfermedad. Sin embargo, las criticas a este tipo de indicadores son
importantes (Garrett, 2007). Entre otras, es casi insalvable la dificultad de
otorgar valores comparables a indicadores tan heterogéneos como el dolor
y el sufrimiento, el coste de las medicinas o el de los equipos quirurgicos.

Las enfermedades se clasifican por distintos criterios. En este estudio el
criterio relevante para clasificar las enfermedades es que se trate de
cronicas o no. Se publican muy pocos datos de consumo sanitario
desagregado por enfermedades, como tampoco lo hacen los servicios
sociales y, menos aun, los cuidados familiares no remunerados. Por ello,
cualquier estimacidon es aproximativa o restringida a un aspecto muy
limitado del coste total o carga real de la enfermedad. El interés de los
profesionales por obtener datos especificos sobre el campo en el que
trabajan es un fuerte incentivo para construir DALYs u otros indicadores
similares, pero la dificultad de realizar una contabilidad analitica por tipos
de enfermedad es por ahora demasiado alta, y su principal valor, nada
desdenable, es la exploracién de nuevos métodos de medicién y la llamada
de atencidn sobre las repercusiones de la enfermedad en varios campos
ademas del estrictamente sanitario.

l1l.2.-Las fuentes disponibles en Espaina para el estudio de los costes no
sanitarios de la atencion a pacientes crénicos.

Las fuentes principales disponibles en Espafia para el estudio de la atencién
a la salud son la Encuesta Nacional de Salud, la Encuesta Europea de Salud
en Espana, la EDAD 2008, la Encuesta de Morbilidad, los registros sanitarios
(causas de fallecimiento), las encuestas de Uso del Tiempo, la Encuesta
sobre Dependientes del CIS de marzo 2014, la de Tiempos del Cuidado
realizada por investigadores del CSIC en 2009-2010, la Encuesta a personas
Mayores del IMSERSO 2010, las series de encuestas CIRES, la EPA, la
Encuesta de Presupuestos Familiares, la Encuesta de Condiciones de Vida,
la Contabilidad Nacional. Algunas de estas fuentes disponen de mddulos
propios mas extensos, a nivel autondmico, o de mdédulos monograficos en
algunas encuestas periddicas de ambito nacional. Para este estudio se han
utilizado todas las citadas, aunque por razones de espacio sélo se recogen
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literalmente los resultados de algunas de ellas, principalmente de la
Encuesta Europea de Salud en Espafia de 2014. Debido a su caracter
técnico, que rebasa los objetivos de esta ponencia, los detalles
metodoldgicos se recogen en un anexo.

También son imprescindibles las fuentes de tipo cualitativo, Unicas que
aportan algunos tipos de informacién imposible de obtener mediante la
observacion extensiva. En afios recientes ha habido un incremento notable
de la investigacidon en este campo, especialmente como método utilizado
en tesis doctorales y trabajos de fin de grado en Sociologia, Antropologia,
Psicologia y Trabajo Social.

IV.-Los conceptos proximos al de paciente cronico: enfermedades
cronicas, pacientes con mala salud, personas con discapacidad, personas
de edad avanzada, mortalidad por causa de enfermedades crdnicas.

IV.1.-Los indicadores de la enfermedad crdnica.
IV.1.1.- La autopercepcion segun edad.

Las diferencias de matiz recogidas en las definiciones de la enfermedad
cronica se amplifican en los indicadores que la miden.

Los indicadores sobre enfermedades cronicas se refieren a las
enfermedades, no a los sujetos que las padecen, que en muchos casos son
pluripatoldgicos. Es mas alta la cifra de enfermedades que la de pacientes.
Los indicadores mas frecuentes son los de auto percepcion de enfermedad
padecida y los indicadores de enfermedad diagnosticada por médico. En el
caso de las enfermedades crdnicas, precisamente por su persistencia en el
tiempo y que no abocan a un fallecimiento inmediato, hay menos
disparidad entre ambos tipos de indicadores que en otras enfermedades en
las que el diagndstico médico es menos habitual.
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Grafica IV.1.1 Nivel de salud autopercibido.
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Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.
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Grafica IV.1.2 Nivel de salud autopercibido, hombres y mujeres.
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Fuente: Elaboracién de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

Los indicadores de nivel de salud autopercibida no se corresponden
conceptualmente con los de enfermedad; pero en la practica puede
asumirse que la mayoria de quienes se consideran a si mismos en un nivel
de salud “muy mala”, “mala” o “regular”, sufren algun tipo de enfermedad
recurrente. Los indicadores del nivel de salud auto percibida son mejores
gue los de padecimiento de alguna enfermedad crdnica, puesto que cuando
éstas se encuentran bajo control, por ejemplo la hipertensidn, los pacientes

se consideran a si mismos con buena salud.

Las graficas adjuntas muestran la evolucion del nivel de salud autopercibida
segun edad. Junto al eje se han dibujado los totales (media) y el resto segun
edad en el eje horizontal. La zona baja corresponde a quienes tienen muy
buena salud y la mas alta a quienes tienen muy mala salud. La imagen, algo
mejor para hombres que para mujeres, transmite una percepciéon general
de buena salud, es la valoracién que mas espacio ocupa en la grafica. El
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criterio de “buena salud” es adaptativo, se corrige implicitamente al nivel
de lo que en cada edad se considera buena salud relativa. Hasta los 75 aios,
son mas numerosos quienes consideran tener buena o muy buena salud
gue los que creen tenerla regular, mala o muy mala. Incluso los mayores de
85 afios (la encuesta no incluye a las personas institucionalizadas) declaran
tener buena o muy buena salud en proporcion similar a quienes dicen
tenerla mala o muy mala.

La discapacidad y la minusvalia tienen un tratamiento diferente segun
distintas fuentes, que en unas ocasiones las consideran enfermedades
crénicas y en otras no, con la consiguiente variacion en las estimaciones de
su frecuencia. Por ejemplo, los problemas de visiéon y de audicién son
considerados enfermedades cronicas por la Organizacion Mundial de Ila
Salud en algunos estudios. Pueden ser de nacimiento o sobrevenidas.
También es frecuente la distincion entre fisicas y mentales. Por otra parte,
discapacidad y minusvalia son conceptos distintos y con diferente
significado administrativo; no obstante, a menudo y debido a su baja
prevalencia, se utilizan sin desagregar en las encuestas de tipo general. La
condicion de discapacitado no implica la de mala salud; por ejemplo, en la
EDAD 2008, el 26’5% de los discapacitados consideraba que tenia buena o
muy buena salud. A efectos presupuestarios, esta consideracidon es
importante, no solo en la evaluacion de la carga de la enfermedad, sino en
su pagador (discapacidad general o para un puesto de trabajo, motivo por
el que adquiere la discapacidad).

Finalmente, algunas fuentes referentes al cuidado incluyen en un mismo
grupo a las personas de edad avanzada y a los enfermos crénicos; con ello
no presuponen que todas las personas de edad avanzada sean enfermos
cronicos, pero si los asimilan a enfermos crénicos cuando reciben cuidados
de otras personas.

Aunque el rasgo principal de las enfermedades crdnicas sea su estabilidad,
la enfermedad no siempre discurre por igual, hay épocas de agudizacion y
épocas de relativa mejoria o ralentizacion. El tratamiento estadistico de los
episodios agudos requiere un fino analisis para diferenciarlo de los
episodios agudos producidos por otras enfermedades no crdnicas, que no
siempre se realizan ni es posible realizar.
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IV.1.1.- La autopercepcion segun actividad econdmica e ingresos.

El condicionante mas importante de la cronicidad es la edad, pero también
son influyentes otras variables sociales como la actividad econémica vy el
nivel de ingresos del hogar. A su vez, tanto las variables demograficas como
las econdmicas y de actividad laboral estan interrelacionadas.

Como es previsible, entre los incapacitados es peor el nivel de salud
autopercibida que en cualquier otro grupo ocupacional, superan el 90% los
qgue declaran padecer algun tipo de dolencia cronica. Les siguen los
jubilados y las mujeres dedicadas a labores del hogar. Son ligeramente
peores las cifras de los desempleados de las de quienes tienen empleo, y
las mejores corresponden a los estudiantes.

Grafica IV.1.1.- Poblacion con enfermedad o problema crénico
autopercibido.
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Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014

Si se compara un grupo homogéneo por edad, el de los mayores de 65 ainos,
puede apreciarse que quienes tienen mejores ingresos familiares padecen
menos proporcion de dolencias crdnicas. Sucede asi tanto para hombres
como para mujeres, aunque el nivel de salud sea peor en las mujeres. La
proporcion que declara muy mala salud en el grupo de varones mayores de
65 afos es 5’47 veces mas alta entre los de muy bajos ingresos que entre los
de madximos ingresos. Para las mujeres, la proporcién que declara muy mala
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salud es 1,54 veces mas alta entre las de muy bajos ingresos que entre las
de maximos ingresos.

Grafica IV.1.2. Estado de salud percibido segliin ingresos mensuales
(mayores de 65 afios, hombres y mujeres).
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Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014

IV.2.- La evolucion del nivel de salud en el tiempo: las curvas de
supervivencia.

La probabilidad de que se produzca un suceso a lo largo de un periodo de
tiempo se mide por las llamadas curvas de supervivencia. El INE ha
publicado, con datos de la Encuesta Nacional de Salud y de las estadisticas
sobre mortalidad, las tablas de supervivencia para diferentes niveles de
salud. En la grafica adjunta, la linea mds alta representa la probabilidad de
haber fallecido y la mds baja, que se asemeja a una diagonal, la de
mantenerse libre de alguna dolencia cronica. Los tres matices del verde
representan gradaciones del nivel de salud, y se han limitado a tres curvas
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para simplificar la imagen, aunque el INE ofrece hasta catorce indicadores
diferentes. Si la fuente utilizada fuese distinta, los criterios de definicidn
cambiarian y se obtendrian resultados distintos, por ejemplo, se fundirian
en una sola curva los crénicos y los discapacitados, o los crénicos y los de
mala salud.

Grafica IV.2.1. Las curvas de supervivencia
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Fuente: INE, 2002 “Encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estados de salud, 1999”.
www.ines.es/inebase/index.html

Esta grafica es un buen teldn de fondo para visualizar las estrategias en
politicas sociales y sanitarias en relacidén con la cronicidad, especialmente
la asignacidn de recursos escasos. Las grandes mejoras en la esperanza de
vida se deben a cambios no estrictamente sanitarios, como mejor nutricion,
control del frio, seguridad en el trabajo, jornadas de trabajo mas reducidas
y acceso a la educacion. Algunos cambios espectaculares se han
conseguido con estrategias relativamente baratas, como agua corriente
accesible, drenajes eficientes, higiene en los partos o vacunaciones
infantiles. Otras mejores se deben a cambios hacia habitos mas saludables
en la alimentacion, ejercicio fisico y abandono de habitos nocivos (tabaco,
alcohol, drogas).

Las decisiones no pueden tomarse solamente con criterios técnicos, hay
gue optar entre valores, y un presupuesto es la traduccion contable de una
priorizacion de valores. Por ejemplo, hay que elegir entre adscribir mas
recursos a aumentar la proporcion de poblacidn en buena salud o dedicar
los recursos a aumentar el indice de supervivencia (no-fallecimiento). O
elegir una prioridad con independencia de la edad y el género, o hacerlo
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para una edad o género concreto. Para que el andlisis de coste/beneficio
sea correcto, tiene que utilizar unidades homogéneas, tanto en los costes
como en los beneficios. Si, por ejemplo, sélo se comparan los costes
sanitarios, o solo los costes monetarizados, puede llegarse a conclusiones
muy diferentes que cuando también se incluyen los costes no sanitarios o
los costes no monetarizados. En cuanto a los beneficios, solo pueden
hacerse comparaciones respecto a los mismos bienes (por ejemplo, nimero
de dias de ingreso hospitalario), pero no es posible comparar el valor de
bienes diversos, por ejemplo mantener una vida (indicador de
supervivencia) y mantener una vida en condiciones de dolor o grave
dependencia.

Aunque no se refieran a crénicos ni a niveles de salud, ayudan a ganar
perspectiva las curvas historicas que ilustran este epigrafe, como la
realizada por AFl y utilizada por Herce que muestra el enorme cambio en
la curva de supervivencia en Espafia entre 1900y 2014: o las elaboradas por
Ansgar Seyfferth que comparan curvas actuales con la estimada para la
época del Imperio Romano.

Grafica IV.2.2. Curvas de supervivencia en Espaia. AFI.
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Fuente: Herce, A. (Analistas Financieros Internacionales). Citado por John Miller en El Espafiol,
http://www.elespanol.com/economia/20160204/99870022 13.html

IV.3. Ser mujer: éuna ventaja biologica y una desventaja social para la
longevidad?

Si solo se tuvieran en cuenta las cifras de mortalidad, no hay duda de que,
a la vista de las curvas de supervivencia, la mejor opcidn vital seria ser
mujer, ya que las mujeres tienen tasas de mortalidad menores y como
resultado viven mas anos. Sucede asi desde antes de nacer, sufren menos
mortalidad fetal, y para compensar este desequilibrio nacen mas ninos que
nifas. En afios posteriores, sigue siendo mayor la tasa de mortalidad
masculina, tanto por causas biolégicas como culturales (exposicidon a
riesgos, etc.), aunque puede revertirse por causas igualmente sociales
(diferente tasa de aborto, infanticidio, peor alimentacién, mal tratamiento
en las gestaciones y partos, etc.). Actualmente, en todos los paises
desarrollados las mujeres son mas longevas que los hombres, lo que
conlleva que hay mds mujeres que hombres entre los enfermos crénicos.

La diferencia en las tasas de mortalidad tiene un impacto importante en
muchos aspectos de la vida cotidiana. Por ejemplo, afecta a un tema de
tanta trascendencia econdmica como las rentas vitalicias, que son menores
para las mujeres a partir de un mismo capital invertido que los hombres, o
a las posibilidades de vivir de la venta de la vivienda familiar. Estas
disparidades econdmicas se acentuan por el hecho de que la edad de
matrimonio es mas temprana para las mujeres, y la tasa de segundo
matrimonio es mas baja que la de los hombres. De vez en cuando aparecen
en los medios de comunicacidon debates sobre si las pensiones de jubilacion
debieran ser mas bajas para las mujeres debido a los mismos criterios que
hacen que sean mas bajas las rentas vitalicias.

La ventaja bioldgica para las mujeres que se desprende de los datos sobre
mortalidad, la desmienten los datos sobre morbilidad y dependencia. Las
mujeres viven mas afos, pero pagan por ello el alto precio de vivir mas afos
enfermas, dependientes de los demas, en condiciones de precariedad
econdmica, y habiendo perdido a su conyuge.
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V. Lo normal es ser cronicos. El retraso en la victoria de Cronos.
V.1. El lado bueno de la cronicidad.

La cronicidad tiene un lado bueno, y este lado bueno no es a veces
apreciado en su justa medida. Como se ha visto en el epigrafe sobre las
curvas de supervivencia, las mejoras en los distintos niveles de salud no se
consiguen ya en conquistas de cero a cien, esto es, entre la salud y la
muerte, que han sido tradicionalmente caracteristicas de las enfermedades
infecciosas. En el siglo XXI, en los paises desarrollados, |la batalla por la salud
se libra en el campo de las enfermedades degenerativas y el escenario no
contempla la posibilidad de devolver al enfermo la plena salud sino la de
evitar que la enfermedad progrese.

Los recursos de todo tipo aplicables al cuidado de la salud pueden
concentrarse en uno u otro nivel, pero no puede esperarse que la curva de
supervivencia mejore sin que simultaneamente aumenten la de
enfermedades crénicas y la de discapacidades. Estar vivos es un éxito, al
menos en la mayoria de los casos. Haberse convertido en enfermo crénico,
especialmente si la cronicidad conlleva solamente dolor leve y disminucion
solo moderada para mantener la vida cotidiana, es un buen precio a pagar
por el don de seguir disfrutando de la vida.

V.2. Las ENT y los fallecimientos, segun la OMS.

Todas las curvas de supervivencia terminan en el nivel cero, en la linea de
base. Pueden desplazarse, mantenerse durante mas anos pegadas al techo
de la imagen, pero al cabo del tiempo terminan cayendo al punto en que
todo el espacio lo ocupa la linea de los fallecidos. Es la victoria anticipable y
segura de Cronos; pero solo se trata de una victoria a titulo individual,
porque cada sociedad dispone de sus propios recursos de renovacion,
ademas de los que le permiten retrasar el desenlace para cada uno de sus
miembros. Natalidad y llegada de contingentes de poblacién externa
(inmigraciones) son los instrumentos que permiten la supervivencia
colectiva por encima de las desapariciones individuales.

La enfermedad crénica puede ser causante directa, contribuyente, o no
causante del fallecimiento. A partir de cierta edad, casi todo el mundo
padece alguna enfermedad crénica. Las estadisticas registran la causa de
fallecimiento, pero no hay una correspondencia exacta entre la enfermedad
crénica que ha sufrido durante su vida el enfermo y la causa de su
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fallecimiento. Son indicadores distintos, que tienen entre si una relacién
légica, pero no una correspondencia estadistica perfecta. Esta precision es
especialmente necesaria para la interpretacion de los datos referentes a
fallecimientos por enfermedades cardiovasculares, que con frecuencia
ponen el punto final a enfermedades de otro tipo.

Para el mundo, la OMS atribuye a las enfermedades crdnicas el 63% de los
fallecimientos, siendo especialmente evitables en los paises de medios y
bajos ingresos.

La OMS atribuye a algunas conductas sociales un papel de intermediarias
en la aparicién de enfermedades crénicas que contribuyen decisivamente a
los fallecimientos. A nivel mundial, atribuye al tabaco la pérdida de 6
millones de vidas cada afio y 3,2 millones a una actividad fisica insuficiente.
También considera que la mitad de las defunciones por el uso nocivo del
alcohol se deben a enfermedades crénicas, y que 1’7 millones de los
fallecimientos por enfermedades cardiovasculares se deben a la ingesta
excesiva de sal/sodio.

El Plan de accion mundial para la prevencion y el control de las ENT 2013-
2020 de la OMS tiene por objeto reducir el numero de muertes
prematuras por ENT en un 25% antes de 2025 mediante nueve metas
mundiales de aplicacion voluntaria. Las nueve metas estan vinculadas el
consumo de tabaco, el uso nocivo del alcohol, las dietas malsanas y la
inactividad fisica y lo que se propone son intervenciones costoeficaces o
«buenas inversiones», de gran efectividad. La Asamblea General de las
Naciones Unidas celebrara en 2018 una tercera reunion de alto nivel
sobre las ENT para hacer balance de los progresos.
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Grafica V.2.1. Tasas de mortalidad estandarizadas por edades segiin OMS.
250

= hombras

MUjeras.

8

8

2
/
1

Tasa de mortalidad por 100 000, estandarizada por
sdados
!
]

— Enformedades: cardiovasculares L ANCones.
~ Enfermedades respiratorias cronicas Diabotes

Fuente: Organizaciéon Mundial de la Salud - ENT Perfiles de paises, 2014. Espaia

Grafica V.2.2. Mortalidad proporcional segin OMS (% del total de
muertes, todas las edades, ambos sexos).
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Grafica V.2.3. Nimero de muertes prematuras (antes de los 70 aiios)
seguin OMS (hombres y mujeres).
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Fuente: Organizacion Mundial de la Salud - ENT Perfiles de paises, 2014. Espaia

El perfil para Espaina (OMS, afio 2014) atribuye a las enfermedades cronicas
el 92% de las causas de fallecimiento. Cuando un indice tiene una cobertura
tan amplia, el interés de la investigacion se desplaza hacia indicadores mas
refinados, sea de las enfermedades crdnicas o de los fallecimientos. La
grafica V.2.1 permite apreciar el descenso en las tasas de mortalidad
estandarizada por edades en los varones, especialmente en las
enfermedades cardiovasculares. El efecto de cambios debidos al modo de
recogerse la informacidon no es desdefiable; por ejemplo, la incidencia del
cancer parece haber remontado a partir de 2010, pero una campaia de
deteccidon precoz o una mayor sensibilizacion entre los médicos puede
producir, paraddjicamente, un aumento en los indicadores que no se
corresponda con un aumento real de la enfermedad, sino con mejores
diagndsticos.

En las tasas de mujeres no se aprecian grandes mejoras. Habria que
preguntarse en qué medida han alcanzado ya el limite minimo o todavia
gueda margen de actuacidn para reducir las tasas, y como podria lograrse.
Si las tasas altas comparativas de los varones se deben a causas sociales, no
hay duda de que todavia les queda mucho margen de mejora para
aproximarse a las tasas de las mujeres.

La grafica V.2.3. transmite dos ideas principales; la primera, la prevalencia
es doble para varones que para mujeres. Y la segunda, que apenas ha
variado en los ultimos 12 aios. ¢ Por qué? ¢ Hay que poner el énfasis en otras
causas, tal vez no vencibles con instrumentos sanitarios sino sociales? ¢O
hace falta una nueva estrategia mas integral? El indice de fallecimientos
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prematuros (antes de los 70 afios) debido a las ENT se estima en el 11% de
los fallecimientos. Es el doble de alta en los varones que en las mujeres, y
como muestra la grafica adjunta, se mantienen muy estables entre 2012 y
2014. En el grafico correspondiente a mujeres, la franja correspondiente a
enfermedades respiratorias es tan estrecha que casi no se aprecia.

V.3. La prevalencia de las enfermedades crénicas. Diferencias entre la
EESE y la ENSE.

La estimacion del niumero de enfermos cronicos depende de la definicion
empleada, especialmente del grado de gravedad requerido. Segun la
Encuesta Europea de Salud en Espana 2014, casi el 60% de la poblacidn
mayor de 15 afos residente en Espaiia es enferma crénica, si por ello se
entiende también a quienes padecen “algun problema de salud cronico”. Es
una definicion amplia, que incluye dolencias leves. Su frecuencia progresa
inexorablemente, desde el 31,91% de los jovenes hasta el 93,03% de los
mayores de ochenta y cinco afos.

Tabla V.3.1. Porcentaje de poblacion con alguna enfermedad o problema
de salud cronicos percibido segun edad y género. Encuesta Europea de
Salud (E.E.S.E)

A B C D E F G H |
0, [V
% % % %
% sobre hombres LCTULIES mujeres mujeres
Ambos sobre la . sobrela | %F/
la Hombres | sobre la . Mujeres | sobre la .
sexos . R media R media G
media media de media de
total total .
hombres mujeres
TOTAL 59,83 100,00 55,11 92,11 100,00 64,32 107,50 100,00 1,17
DE15A
24 ANOS 31,91 53,33 28,54 47,70 51,79 35,42 59,20 55,07 1,24
DE25A
34 ANOS 42,43 70,92 37,15 62,09 67,41 47,72 79,76 74,19 1,28
DE35A
44 ANOS 47,49 79,37 43,49 72,69 78,91 51,62 86,28 80,25 1,19
DE45 A
54 ANOS 60,94 101,86 56,93 95,15 103,30 64,95 108,56 100,98 1,14
DE 55 A 75,83 126,74 71,66 119,77 130,03 79,82 133,41 124,10 1,11
64 AN'OS ’ ’ 2’ ’ ’ ? ’ ’ 2’
DE 65 A 84,36 141,00 82,22 137,42 149,19 86,26 144,18 134,11 1,05
74 ANOS ’ ’ 7] ’ 7 '] ’ 7 7]
DE75 A 91,33 152,65 90,27 150,88 163,80 92,08 153,90 143,16 1,02
84 ANOS ] ’ 7 ’ ’ 7] ’ 7 7]
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Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

La Encuesta Nacional de Salud de Espana (ENSE) 2011-2012 arroja
resultados mds optimistas. A pesar de ser sustancialmente iguales en
cuestionario y de referirse a una fecha proxima, los resultados en cronicidad
autopercibida son un 40% mds altos en la Encuesta Europea de Salud,
llegando entre los jovenes al 85% y aun mds (93%) en el grupo de edad de
veinticinco a treinta y cuatro anos. Es una diferencia muy importante, que
afecta a cualquier cdlculo de costes.

Tabla V.3.2. Porcentaje de enfermos crénicos segun la Encuesta Nacional
de Salud (E.N.S) y Encuesta Europea de Salud (E.E.S).

A B C D E
spros, | MOMBRES, | MUERES, | o | e e v
E.N.S o o E.E.S
TOTAL 42,45 37,82 46,87 59,83 140,94
222;%2 17,22 15,05 19,48 31,91 185,31
3212[\]502 21,98 18,98 25,07 42,43 193,04
4213[\]502 31,75 27,65 36,02 47,49 149,57
525\?\150': 44,50 40,05 48,90 60,94 136,94
SZE\SNSO': 57,69 53,21 61,92 75,83 131,44
721?\]&:)2 68,22 65,30 70,75 84,36 123,66
8217[\]502 77,80 77,56 77,97 91,33 117,39
MAIS)izE(’): 80,66 76,77 82,74 93,03 115,34
-
SOB§E+_§z 468,41 510,10 424,74 291,54 62,24

Fuente: Elaboracion de M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Nacional de Salud, 2011-2012,
y INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

La velocidad de progresion de la prevalencia de enfermedades crdnicas es
mayor con el indicador de la Encuesta Nacional de Salud porque parte de
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indicadores mas bajos para la poblacidn de los grupos de edad mas jovenes.
Los mayores de 85 afos tienen una prevalencia de enfermedades crdnicas
4’68 veces mayor que los menores de 25 afios. Segun la Encuesta Europea
de Salud, que da resultados mas altos que la ENSE para los jovenes, la
diferencia es de sélo 2’91 veces mayor. Segun la ENSE, la progresion es mas
rapida para los varones (5’10 veces mas alta entre los muy mayores que
entre los mas jovenes) que entre las mujeres (4’25 veces mayor entre las
muy mayores que entre las mas jovenes).

La constatacion de las diferencias por edad y género es sélo un primer paso,
al que habran de seguir nuevas investigaciones que permitan dilucidar
cuales son las causas de estos resultados, porque sdlo modificando las
causas se garantizaran las mejoras de salud futuras. Si se asume que las
causas de la mortalidad diferencial de los varones son en gran parte sociales
y s6lo con cambios sociales podran modificarse, lo mismo ha de concluirse
respecto a las mayores tasas de morbilidad crdnica de las mujeres.

VI.-Los conceptos de la atencidn sanitaria al paciente crénico.

El andlisis de la atencion sanitaria al paciente crénico se apoya en algunos
indicadores basicos.

La incidencia es el nUmero de nuevos casos que aparecen en un periodo
determinado, generalmente un afo. La prevalencia es el nUmero de casos
existentes en una fecha determinada; para las enfermedades crdnicas,
generalmente son mas utiles los indicadores de prevalencia que los de
incidencia. Un mismo enfermo puede aparecer incluido en indicadores de
diversas enfermedades si es multipatoldgico, y asimismo ser medido para
indicadores especificos de multipatologias combinadas. A veces
genéricamente (del tipo “padece mas de una enfermedad crénica”) y a
veces con especificacion del tipo de patologia parecida.

La gravedad es uno de los criterios mas importantes que cualifican al tipo
de patologia. Por definicidn, en las enfermedades crdnicas no se considera
el riesgo de contagio, tan importante para medir la gravedad de otras
enfermedades, pero la gravedad puede referirse a distintos aspectos, tales
como:

a). Riesgo de muerte.

b). Potencial invalidante para distintas actividades.
c). Caracter doloroso.
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d). Alta repercusion econdmica de su atencién, tanto sanitaria como no
sanitaria, privada o publica.

e). Estigmatizante o humillante para el enfermo, que generan exclusion
social.

Desde una perspectiva clinica suele destacarse el primer aspecto, pero
desde una perspectiva econdmica son igualmente relevantes la invalidez y
el coste de la atencidn al enfermo.

La gravedad de una enfermedad remite al juego entre dos ideas
importantes: la vida/muerte como concepcion binaria y la vida como
concepto gradacional. La concepcion binaria es esencialista, solo tiene dos
niveles posibles, el de estar vivo o muerto. La concepcidon gradacional
tiende a ver la vida en una escala continua que va de su inicio a su
desaparicion; sintéticamente, podria decirse que la vida se interpreta como
una proporcidn respecto a la no-vida. Asi como en la primera concepcidn
los vivos son no-muertos, en la segunda concepcidon la vida puede
adjetivarse con todo tipo de matices. Las escalas de calidad de vida, igual
gue las escalas de gravedad, se corresponden mejor con las tendencias
gradacionistas, aunque sin perder el teldn de fondo de una concepcion
esencialista de la vida y la muerte. La salud se asimila a grandes rasgos con
la vida, y la gravedad de la enfermedad es un modo resumido de seialar la
proximidad del punto final de la escala.

Un campo interesante de investigacion es precisamente la zona de la vida
en que por intensidad de la enfermedad o por ausencia de condiciones de
calidad, la vida pierde su significado de bien precioso y se transforma en
condena o castigo. Ahi radican, por ejemplo, todos los debates actuales
sobre las condiciones para ejecutar en ciertas situaciones limites el derecho
a la propia vida. Temas como el encarnizamiento terapéutico. La definicion
de desconexién con el medio, los testamentos vitales, las instrucciones
anticipadas, sus correspondientes Registros, las historias clinicas que
incluyen informacién sobre este tema, responden a esta misma cuestion.

Un aspecto poco tratado de las enfermedades crdnicas es la inercia
terapéutica, o tendencia a continuar con el tratamiento y los habitos
prescritos cuando ya no son eficientes. Genera muchas tensiones en los
pacientes la dificultad para gestionar la coordinacién entre diferentes
profesionales sanitarios, y muy especialmente la coordinacién en los
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medicamentos o dosis prescritas por los sanitarios cuando la enfermedad
atraviesa nuevas fases o se incorporan nuevos profesionales al diagndstico
y tratamiento. Algunas innovaciones prometedoras en este sentido estan
siendo prometidas por programas de coordinacidn entre hospitales,
farmacias y medicina ambulatoria, especialmente al alta de episodios
agudos con internamiento.

VI.1.- Larigidez de la oferta y la elasticidad del consumo sanitario.

Son frecuentes las interpretaciones de la actividad sanitaria como
“consumo sanitario”, pero no tanto como “produccidn sanitaria,” que es su
reverso. Tradicionalmente el aumento de consumo sanitario se ha
equiparado con mejora de la calidad de la asistencia, pero desde hace
algunas décadas se esta produciendo una tendencia en sentido opuesto,
gue llama a la racionalidad y moderacién en el uso de pruebas para
tratamientos no necesarios o de no demostrada eficacia. EIl consumo
sanitario innecesario es un indicador de mala atencidn sanitaria y no sélo
de mala gestion del servicio.

En las enfermedades crénicas, el consumo sanitario se mide principalmente
por los indicadores de consultas ambulatorias y de especialistas, los
ingresos hospitalarios, los desplazamientos (taxis, ambulancias), el uso de
servicios de urgencias, las pruebas diagndsticas, y la utilizacidon de cuidados
intensivos. Algunos indicadores menos frecuentes por la dificultad para
medirlos son el consumo de tiempo de trabajo de los profesionales
sanitarios (especialistas, médicos de atencién primaria, enfermeros,
servicios sociales y otros). Tampoco es frecuente que en el analisis de costes
se incorporen las estimaciones de amortizacion de equipamiento e
infraestructuras, aunque pueden estimarse indirectamente y de modo
aproximado a través de los restantes indicadores. A estos tipos de consumo
se anaden el consumo farmacéutico y el coste de la gestion.

El grado de elasticidad en el consumo sanitario y en la oferta disponible es
variable para distintos tipos de enfermedades y para los diferentes sistemas
sanitarios y territorios. La rigidez en la oferta de servicios se traduce
inmediatamente en listas de espera y en la infrautilizacidén o la saturacion
de los servicios. En general, la elasticidad es mayor en la demanda de
servicios que en la oferta. La organizaciéon de algunas campafas
publicitarias en los medios de comunicacidn puede facilitar que aumente la
demanda, aunque no tanto que se reduzca.
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El personal disponible para cubrir la demanda sanitaria a través de la
Administracion Publica es muy rigido. Por una parte, se trata en su mayor
parte de personal con un estatuto especifico (los funcionarios) al que se
accede tras procesos de seleccién complejos y alcanzan gran estabilidad en
su puesto de trabajo una vez seleccionados (en el lenguaje cotidiano sigue
diciéndose “ganar una plaza”, con las resonancias que esa denominacion
conlleva). Por otra parte, el pago para personal depende de presupuestos
gue solo se aprueban anualmente tras complicados procesos de
negociacion politica y legislativa. La oferta privada es mas agil y responde
rapido a las demandas, pero la mayoria de la poblacién sdlo puede acceder
a ella ocasionalmente o para dolencias de bajo coste.

Otro de los recursos muy rigidos es el espacio e infraestructuras. No puede
responder dgilmente a los aumentos de la demanda, y menos aun a sus
contracciones. Aunque pueda parcelarsey, sobre todo, ordenarse su uso en
el tiempo haciéndolo mas intensivo, el espacio siempre es un elemento de
dificil medicion. La implicita necesidad de reducir el consumo de patrimonio
inmobiliario es uno de los factores, raramente reconocidos, que gobiernan
las relaciones entre el sistema sanitario y el sistema no sanitario de atencién
a la salud. Dentro del sistema sanitario, esta en el origen de muchas de las
tensiones entre diferentes instituciones sanitarias, pero es especialmente
relevante en el subsistema hospitalario.

VI.2.- Los pagadores finales: Administracion Publica del Estado, de las
Comunidades Auténomas y de los Ayuntamientos; contribuyentes,
residentes no contribuyentes; empleadores; compaiiias privadas de
seguros; cuidadores remunerados no sanitarios; voluntariado; enfermo,
cuidador principal, otros cuidadores familiares.

La idea de coste es inseparable de la del pagador. ¢Quién paga los costes de
la atencion al paciente cronico? El pagador final es diferente del intermedio,
pero la inmediatez del pago distorsiona la visidon de la cadena que vincula a
unos y otros. Diferentes aspectos del coste recaen sobre diferentes
pagadores, lo que hace aun mas dificil la estimacién del coste real. Y el coste
no es solo monetario, sino de varios tipos, casi imposibles de homogeneizar
en una unica unidad de cuenta.
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En los paises en que la mayor parte del sistema sanitario esta gestionado
por la Administracidn Publica, hay tendencia a confundir el papel del Estado
como gestor y como pagador final. Sélo el Estado tiene legitimidad para
hacer uso de la fuerza para recabar contribuciones monetarias para el
sostenimiento de los servicios publicos. Pero el Estado no es realmente el
pagador, sino el mero administrador de los recursos que obtiene por otros
procedimientos, principalmente mediante impuestos que los contribuyentes
no pueden eludir. Como ilustracion, los gastos en servicios médicos o
sanitarios registrados por la Encuesta de Presupuestos Familiares y otras
fuentes similares, son absolutamente irreales, porque el gran gasto en
sanidad lo hacen los hogares a través de las cotizaciones sociales
obligatorias (Seguridad Social), el IRPF, IVA y otros impuestos.

A su vez, el Estado no tiene un solo nivel de Administracidn, sino muchos, y
a menudo enfrentados por la adscripcion de competencias, dotacion de
recursos y responsabilidad en la provision de servicios. Como ilustracién
estan las recientes tensiones entre las Comunidades Autonomas y la
Administracion General del Estado sobre la cuota que corresponde pagar a
cada una de ellas en la atencion a dependientes, especialmente con
posterioridad a julio 2012 (Vid. el XVII Dictamen Del Observatorio de la
Dependencia, febrero 2017) o la desigual interpretacion sobre el grado de
cumplimiento de lo acordado.

Los contribuyentes son, a fin de cuentas, los pagadores finales de todos los
gastos que realiza el Estado. No existen contribuyentes “medios”, solo son
construcciones estadisticas. Entre los contribuyentes hay gran dispersion
en la cantidad con la que contribuyen a sostener los gastos del Estado,
reflejado en las escalas del IRPF: desde exentos de la obligacion de declarar
hasta contribuyentes al 52% de sus ingresos en el ultimo tramo de la escala
(afio 2016). Pero el IRPF no es el Unico impuesto aunque sea el mas visible,
otros impuestos no se refieren a las personas fisicas sino a las empresas o
transacciones comerciales y anulan en parte la progresividad del IRPF. Y los
pagos pueden ser compensados por ingresos o ventajas de otro orden, que
los neutralicen.

La actitud de los contribuyentes respecto a la cuantia, transparencia y
eficacia en la gestion del Estado es bastante critica, como ponen de relieve
periédicamente los estudios del Instituto de Estudios Fiscales (2015). Los
servicios sanitarios son mejor valorados que la media de servicios, pero ni
siquiera estos alcanzan una valoracion altamente positiva. No favorece la
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tendencia a transferirle al Estado mayor proporcidon de recursos para que
los administre, mas bien lo contrario, es reacia a cualquier subida de
impuestos. Y, sin embargo, querrian recibir mas y mejores servicios
publicos, otorgando a la mejora en la eficacia y la eliminacion de la
corrupcion un peso sobre el resultado final que excede el de su influencia
real. Es la cuadratura del circulo (CIS, estudio 3017, 2014). Las mujeres son
mas criticas que los varones respecto al retorno que reciben respecto a los
impuestos que pagan (Duran, La otra economia espafiola, 2015).

Cada contribuyente tiene su propia idea de cdmo debieran distribuirse los
Presupuestos Generales del Estado. La decisidn final depende de muchos
factores, entre otros la capacidad de presidon de cada grupo social sobre el
Parlamento y el Gobierno. Uno de los temas en que esta dividida la opinién
publica es el grado en que los contribuyentes han de financiar la atencion a
los no contribuyentes, especialmente a los no-residentes o a los residentes
no contribuyentes extranjeros. Y en sentido inverso, la polémica sobre si los
servicios publicos han de ofrecerse gratuitamente y a todos por igual o si
debe excluirse a quienes tengan recursos propios.

Los empleadores asumen parte del pago de los servicios publicos sanitarios
y sociales a través de los impuestos, pero sobre todo haciéndose cargo de
parte del coste de la ausencia al trabajo de los empleados, y en algunos
casos de las indemnizaciones por despido. El coste mas importante no es la
pérdida del trabajo del trabajador individual, sino la alteracidon que imprime
a la produccién al alterar un trabajo en equipo o en cadena.

Las companias privadas de seguros juegan un importante papel en el pago
de la atencidn sanitaria, especialmente para la clase media y alta. En
realidad, no es tanto que sean los pagadores finales sino los
administradores de los pagos por cuotas realizados por los asegurados, con
el beneficio condicionado a su buena gestién. En relacion con la cronicidad,
las empresas privadas tienden a establecer mecanismos (aumento
progresivo de las cuotas, cancelacion del seguro, etc.) para deshacerse de
asegurados costosos como son los crénicos graves, que de facto resultan
paulatinamente transferidos hacia la sanidad publica, que no puede
rechazarlos. (Duran, Las instituciones en el final de la vida, 2016).

Como media, la remuneracion de los trabajadores de los servicios sociales y

asistenciales es inferior a la de los sanitarios, y hay una tendencia a
desplazar hacia ellos toda la atencién que no requiera una evidente
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cualificacion sanitaria. En principio, no habria que considerdrseles
pagadores, puesto que reciben dinero a cambio de su trabajo: pero si el
precio que reciben es inferior al que deberian recibir (¢ COmo se establece el
limite?), en realidad contribuyen a sufragar el gasto global y pueden ser
considerados pagadores indirectos.

Hasta aqui, se ha tratado de pagadores en dinero. A continuacidn, se tratara
de los pagadores en especie, el voluntariado (que a veces también
contribuye en dinero), el autocuidado y los cuidadores familiares.

La mayoria de las enfermedades cronicas se presentan durante la mayor
parte de su curso con sintomas leves, y es el propio enfermo quien asume
su cuidado. El enfermo “paga” su enfermedad con sufrimiento, con tiempo
de dedicacion, con pérdida de oportunidades laborales y vitales, ademas de
con dinero. La actual corriente en favor del envejecimiento activo, o del
paciente activo y corresponsable, resalta los efectos beneficiosos de la
implicacion del propio enfermo en su tratamiento.

Sin embargo, la idea de que quien pone los recursos para atender a la
enfermedad es el propio enfermo merece algunas puntualizaciones. Los
enfermos atendidos por la Seguridad Social han pagado su cuidado en gran
parte a través de las cotizaciones previas. El copago, aunque creciente, es
una pequefia parte del coste monetario de los tratamientos sanitarios. Y,
sobre todo en el caso de los enfermos de edad avanzada, frecuentemente
no es el propio enfermo quien lo paga, sino otros familiares que
complementan los recursos del enfermo.

En cuanto a los recursos de atencion no remunerada, que son
incomparablemente los mds costosos en términos reales en las
enfermedades cronicas, en los casos graves no es el enfermo quien los
aporta, sino sus familiares, casi siempre las mujeres de su entorno
inmediato.
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VI.3.- La escasa capacidad de pago de los enfermos crdnicos.

La capacidad de pago de los enfermos crénicos es menor que la de la
poblacién general, cumpliendo la llamada ley de hierro del cuidado, que dice
gue cuanta mas necesidad de cuidado exista, mas dificil sera satisfacerla.
Debido a la persistencia de la enfermedad, el enfermo crénico va
reduciendo sus posibilidades de dedicacién intensiva al trabajo y a su
promocion, le es mas dificil realizar esfuerzos extras en formacion,
disponibilidad para traslados y horarios no convencionales, tareas
directivas, etc. En los casos mas graves, no llega siquiera a acceder al
empleo o lo pierde ante el agravamiento de la enfermedad. Con frecuencia,
los ingresos son inferiores a los gastos y el enfermo crénico ha de recurrir a
ahorros previos, ingresos de otros familiares, patrimonio familiar o
subvenciones. La posibilidad de contratar ayuda externa es muy reducida,
debido a la disparidad entre sus ingresos y el precio del trabajo contratado.

Grafica VI.3.1. Personas mayores de 65 afios segun ingresos del hogar.

Personas mayores de 65 afios segun ingresos del
hogar (en miles de personas).
3.000,00
2.500,00
2.000,00
1.500,00
1.000,00
500,00

0,00
Menos de De970a De 1400 a De 2040 a De 3280
970 euros menos de 1400 menos de 2040 menos de 3280 euros en
adelante

= Total

Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014.

El indice de enfermedad crénica es mucho mas alto entre los jubilados que
entre el resto de la poblacidén, a causa de la edad, y la mayoria de los
jubilados viven de sus propias pensiones de jubilacidn, con ligeros
complementos provenientes de rentas patrimoniales. No es una situacion
exclusiva de Espafia, sino de todos los paises desarrollados (OECD, 2015).
En los paises no desarrollados la situacidon es aun peor.
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En Espaiia, la pensidn media de los jubilados en 2016 fue, segun Abellan y
Pujol (2016), de 1.004,7 euros. La de viudedad, que afecta casi en exclusiva
a las mujeres, fue de 625,4 euros. La de orfandad, que afecta sobre todo a
nifos, de 368,7 euros, y la de favor familiar (otros causantes que
convivieran con el fallecido, no tengan derecho a pensidon publica y carezcan
de medios de subsistencia) de 509,9 euros. Partiendo de estos datos, si de
una pensidon media se paga un salario minimo (por ejemplo, a un empleado
de hogar), se consume el 70% de la pensién, quedando a disposicién del
pensionista 297 euros para sufragar sus gastos de alimentacion, vivienda,
desplazamientos, electricidad, teléfono, etc. Si la enfermedad crénica es
grave, sobre todo en sentido incapacitantes, el horario de cobertura de la
atencion de un empleado de hogar sera muy insuficiente para las
necesidades del enfermo crénico. 8 horas diarias solamente son un tercio
de las horas en que el crénico necesita cobertura, y no cubre los fines de
semana ni las vacaciones o periodos de enfermedad y dias festivos del
empleado.

Por otra parte, la situacion de hombres y mujeres en relacién a las
pensiones es muy diferente, existe un 30% de mujeres que no tienen
ingresos de ningun tipo; simultaneamente, es mas elevada la proporcion de
mujeres que de hombres entre las personas mayores de 65 afos, y esta
disparidad se intensifica en los niveles de edad mas avanzada, que son
precisamente los que concentran mayor proporcion de enfermos cronicos.
En resumen, la enfermedad se concentra en los estratos mas pobres de la
poblacidn, que son los de mujeres de edad avanzada y viudas.

La Encuesta Europea de Salud en Espafia también ofrece informacion sobre
la distribucién de los ingresos mensuales de los hogares, y para el grupo de
mayores de 65 afnos resultan mas altos que la media de las pensiones citada
por Abellan y Pujol. Los enfermos crénicos se concentran en el grupo de
edad superior a 65 afios; la grafica adjunta permite visualizar la escasa
capacidad de pago de este grupo de edad a través del indicador de los
ingresos mensuales de su hogar. Lo mas frecuente (casi 2 millones y medio)
es que declaren unos ingresos inferiores a 970 euros, y sélo 203 mil declaran
ingresos del hogar superiores a 3280 euros mensuales. La media, segun esta
fuente, es de 1161 euros mensuales en los hogares de los mayores de 65
afos. Por otras fuentes se sabe que los ingresos de los incapacitados para
trabajar, jubilados y dedicados a las labores del hogar son inferiores en
todos los grupos de edad que la media del grupo, por lo que hay que
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concluir que esta cifra de 1161 euros por hogar es superior a la media de
los ingresos de los hogares de cronicos mayores de 65 aios.

Tabla VI.3.1. Distribucion de los hogares segun ingresos. Repercusion del
salario minimo de un cuidador remunerado sobre los ingresos del hogar,
segun duracion de la jornada.

A B C D E F
I % salario % medio % cuarto de
. . minimo sobre | salario minimo | salario minimo
Nivel de ingresos sobre total N. hogares X . .
R ingresos del | sobre ingresos | sobre ingresos
hogar del hogar del hogar

Total 100,00 18.346.200
Hasta 499 euros (250) 4,64 851.263 260,0 130,0 65,0
De 500 a 999 euros 19,17 3.516.966 86,7 43,3 21,6
(749,5)
De 1.000 a 1.499 euros 21,89 4.015.983 52,0 26,0 13,0
(1.249,5)
De 1.500 a 1.999 euros 16,95 3.109.680 37,1 18,5 9,2
(1.749,5)
De 2.000 a 2.499 euros 13,43 2.463.894 28,8 14,4 7,2
(2.249,5)
De 2.500 a 2.999 euros 9,78 1.794.258 23,6 11,8 5,9
(2.749,5)
De 3.000 a 4.999 euros 11,49 2.107.978 16,2 8,1 4,0
(3.999,5)
5.000 euros o mas 2,65 486.174 13,0 6,5 3,2
(5.000)

Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta de Presupuestos Familiares 2015, consulta
dia 11 febrero 2017. Se ha utilizado el punto medio del periodo para el cbmputo. En el primer y ultimo
nivel se ha tomado el limite maximo y minimo respectivamente. El nimero de hogares para el afio 2015
se ha obtenido del INE, Encuesta Continua de Hogares, que define el hogar como el conjunto de personas
gue comparten una vivienda familiar. En el afio 2015, el salario minimo era 650€. Se ha supuesto el salario
a media jornada en 325€ y en cuarto de jornada en 162,5€.

En la tabla adjunta, con datos procedentes de la Encuesta de Presupuestos
Familiares, se analiza el impacto del salario de un cuidado remunerado
sobre los ingresos del hogar. Como hemos sefialado, el ingreso familiar
mensual medio declarado en la Encuesta Europea de Salud es 1.161 euros.

Si una persona de este grupo de edad necesitase ayuda remunerada a
tiempo completo, tendria que destinar a ello el 52% de los ingresos
familiares. En el caso mas favorable, que supone que los ingresos medios
de los hogares de crénicos son iguales o los de todos los hogares de ese
grupo de edad, al hogar sélo le restaria un 48% de sus ingresos para atender
a todas las necesidades restantes. Con ello solo cubriria el tiempo de
atencién que permite la legislacion laboral.
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Si el enfermo crénico necesitase una atencion continua durante todo el dia,
con el 52% de sus ingresos solo cubriria la atencion durante el 20% del
tiempo que necesita ayuda (8.760 anuales naturales, 1.826 horas de trabajo
anual mdximo segun BOE 13 febrero 2015). Quedaria por tanto un 80% del
tiempo de atencion sin cubrir. Si contratase un segundo trabajador a
jornada completa, gastaria todos los ingresos familiares y ademds se
endeudaria en un 4% respecto a los ingresos que tendria que cubrir con
préstamos, venta de patrimonio o ayuda de otros hogares. De lo contrario,
tendria que transferir obligatoriamente el cuidado a familiares no
remunerados o trabajadores voluntarios. O, situacion desafortunadamente
frecuente aunque poco visible con los datos sobre disponibilidad de ayuda
en caso de necesitarlo, su necesidad de cuidado quedaria sin atender.

Como las necesidades de alimentacion, vivienda, electricidad, teléfono y
otros consumos son imprescindibles para el mantenimiento de la vida
cotidiana, la mayoria de los enfermos no pueden dedicar a su propio
cuidado mas alla de un 10 0 20% de sus ingresos, en proporcion inversa a la
magnitud de los mismos. Es lo que ya citabamos como ley de hierro del
cuidado. Con el 13% de los ingresos familiares, como media, una persona
mayor de 65 afos podria pagar una cuarta parte del tiempo de trabajo de
un trabajador asalariado que ganase el salario minimo. Eso dejaria sin
cubrir, si necesitase atencion continua, el 94,8% del tiempo de atencion
requerida.

Tabla VI.3.2. Necesidad de ayudas técnicas o personales para la
realizacion de actividades del hogar segin sexo e ingresos mensuales
netos del hogar, mayores de 65 anos.

A B
si, PARA AL MENOS NO
UNA ACTIVIDAD

AMBOS SEXOS

TOTAL 44,36 55,64
MENOS DE 970 EUROS 50,53 49,47
DE 970 A MENOS DE 1400 42,48 57,52
DE 1400 A MENOS DE 2040 37,16 62,84
DE 2040 A MENOS DE 3280 36,93 63,07
DE 3280 EUROS EN ADELANTE 26,46 73,54
NO CONSTA 44,50 55,50
HOMBRES

TOTAL 38,53 61,47
MENOS DE 970 EUROS 48,73 51,27
DE 970 A MENOS DE 1400 36,85 63,15
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DE 1400 A MENOS DE 2040 30,51 69,49
DE 2040 A MENOS DE 3280 27,42 72,58
DE 3280 EUROS EN ADELANTE . ,
NO CONSTA 39,88 60,12
MUJERES

TOTAL 47,01 52,99
MENOS DE 970 EUROS 51,21 48,79
DE 970 A MENOS DE 1400 45,70 54,30
DE 1400 A MENOS DE 2040 41,48 58,52
DE 2040 A MENOS DE 3280 42,50 57,50
DE 3280 EUROS EN ADELANTE , _
NO CONSTA 46,02 53,98

Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014.

Hay una relacion circular entre los ingresos y la necesidad de ayudas. Los
ingresos mas altos facilitan todo tipo de ayudas que satisfacen necesidades
potenciales. Pero simultdneamente, un mal estado de salud y la necesidad
de ayudas disminuye la posibilidad de obtener buenos ingresos. No se trata
de una situacion surgida de nuevo en la edad postlaboral, sino que se
arrastra todo el ciclo vital.

El bajo nivel de ingresos se asocia con un bajo nivel de educacion. En los
grupos de edad avanzada son frecuentes tanto el nivel bajo de estudios
como los bajos ingresos , las dificultades de vision, la residencia en hogares
unipersonalesy las malas condiciones de la vivienda, lo que hace mas dificil
el autocuidado y la buena ejecucion de los tratamientos. Esta acumulacion
de circunstancias es mas frecuente en las mujeres.

Tabla VI.3.3. indice de necesidad estimada de ayuda seglin estado de
salud, edad e ingresos.

SUMA Mu
Regular, | Media v Media
Muy Muy buena o
Total Bueno Regular Malo maloy mala buena
bueno malo buena
muy salud salud
salud
malo

TOTAL** 8.220,30| 563,9| 3.065,50| 2.926,50 | 1.194,20 | 470,2 | 4.590,90 3,13 | 3.629,40 0,84
Menos de
970 euros 2.471,30 90,7 777,6 986,5 433,9| 182,5 1.602,90 298 868,40 0,90
De 970 a
menos de 1.779,20 99,6 631,1 691,3 266,9 | 90,2
1400 1.048,40 3,03 730,80 0,86
De 1400 a
menos de 1.505,40 104 631,8 518,5 175| 76,2
2040 769,70 3,25 735,70 0,86
De 2040 a
menos de 671,6 81 282,7 207,1 66,6 | 34,2
3280 307,90 3,36 363,70 0,78
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De 3280

euros en 203,5 28,2 96,7 49,1 23,4 6

adelante 78,50 3,68 125,00 0,77
Mediade |, 161 60

ingresos

Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014.
*Escala de ponderacidon Muy buena salud igual a 0, Buena salud igual a 1, Regular igual a 2, Malo igual a 3
y Muy malo igual a 4.

**Escala utilizada: Menos de 970 igual a 970, de 970 a menos de 1400 igual a 1185, de 1400 a menos de
2040 igual 1720, de 2040 a menos de 3280 igual a 2660 y mas de 3280 igual a 3280.

VII.- Doce frente a ochenta y ocho: la interdependencia entre el sistema
sanitario, el sistema de servicios sociales y el cuidado no remunerado en
los hogares.

VII.1.- Los cronicos, el sistema sanitario y los servicios sociales.

Los hogares son unidades dispersas, en cuanto tales carecen de la
posibilidad de elaborar indicadores, estadisticas y memorias que recojan su
propia perspectiva. La organizacion del cuidado a los enfermos crénicos
resulta dificilmente deslindable de la del cuidado a los dependientes. Los
dependientes graves son crénicos y los crénicos graves son dependientes,
la inmensa mayoria de los enfermos cronicos dependientes viven en
hogares y la poblacion institucionalizada respecto al total de dependientes.
Los servicios sociales estan en primera linea de contacto con los hogares, y
en cierto modo son un eje de comunicacion entre el sistema formalizado e
institucionalizado de atencidn y el sistema no formalizado. Los sistemas
institucionales de atencion, sea el sistema sanitario o el de servicios
sociales, generan constantemente marcos interpretativos, conceptos,
indicadores y memorias sobre la evolucion de los acontecimientos. En este
sentido, la imagen de los hogares es una imagen proyectado desde el
exterior, desde las instituciones. Los documentos emanados de la
Asociacion Estatal de Directores y Gerentes de Servicios Sociales, aunque
sus textos se refieren principalmente a sus propios servicios, contienen
informacion importante sobre la atencion en los hogares y para los hogares.
Por ello, crean realidad sobre si mismos y sobre los hogares.

El XVII Dictamen del Observatorio de Atencion a las Personas en Situacion
de Dependencia contiene dos facetas distintas. Por un lado, es un informe
técnico que maneja diversas fuentes y analiza temas como la evolucién
presupuestaria y la evolucion legislativa y el andlisis de la demanda
insatisfecha. Maneja indicadores que no existen en otras fuentes como por
ejemplo numero de evaluaciones solicitadas, realizadas y numero de
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dependientes que reciben una prestacion econdmica o atencion
domiciliaria. Por otra, es un documento de claro contenido politico en el
sentido de que aporta valoraciones de la situacion actual y expresa
reivindicaciones y propuestas urgentes a los partidos politicos.

Las evidencias principales aportadas por este documento respecto a la
atencion de los dependientes son las siguientes:

a) A 31 de diciembre 2016 habia en Espafia 1.213.873 personas en
situacion de dependencia reconocida y otras 103.238 que estaban
pendientes de valoracion (2,6%) de la poblacidn necesita apoyos,
segun este dictamen, para desarrollar sus actividades cotidianas).

b) El 70% de los dependientes tienen mas de 65 afos.

c) Existen 348.309 personas dependientes que tienen derecho a una
prestacion o servicio del sistema de atencion a la dependencia pero
no lo reciben.

d) De ellos, el 35% (122.000) pertenecen al grado Il o lll (apoyo extenso
0 permanente).

e) La Administracion General del Estado aportdé en 2016 el 17% del
gasto directo publico en dependencia y las Comunidades Auténomas
aportaron el 83%.

f) Ladistribucion de los dependientes en la siguiente: grado | (necesitan
apoyo al menos una vez al dia), 32,5%; grado Il (necesitan apoyo dos
o tres veces al dia), 37,5%; grado Il (necesitan apoyo indispensable y
continuo), 30,0%.

Por lo que se refiere al gasto, el informe reconoce que tras un periodo de
estancamiento y retroceso a partir de 2011, desde 2015 ha comenzado a
crecer el gasto y servicios ofrecidos, alcanzando en 2016 el mayor gasto
historico en atencidon a la dependencia. Desde la entrada en vigor de la
LAPAD (Ley para la Autonomia Personal y Atencién a las personas en
situacion de Dependencia, 2006), se ha puesto en marcha un sistema
progresivo de atencion a dependientes, comenzando por los mas graves,
gue ha culminado en 2015. A partir de este afo, al menos tedéricamente,
todos los dependientes tienen derecho a recibir atencidn del sistema. En el
ejercicio de 2015 el SAAD ha destinado a prestaciones y servicios 7.126
millones de euros. Probablemente se trata de una errata que el dictamen
diga (cita textual) “es obvio que un sistema que debe incrementar el numero
de personas atendidas en 348.00 no se verd necesariamente obligado a
incrementar el gasto de forma notable”, ya que parece imposible que tal
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aumento del nimero de personas a atender pueda hacerse con un
presupuesto estable.

VII.2. El cuentagotas.

El informe sefiala que el gasto publico anual medio por habitante fue de 120
euros en 2016 y el gasto publico anual promedio por dependiente atendido
fue cercano a los 6.800 euros. Por persona potencialmente dependiente, el
gasto seria de 555 euros/afno, que equivale a 1’52 euros por dia. O lo que es
lo mismo, a unos veinte minutos diarios de atencidn por alguien que cobre
el salario minimo bruto, sin descontar el pago de seguridad social, la gestion
y supervision de los cuidadores, el beneficio de la empresa si el servicio se
presta por contrata, los gastos de desplazamiento de los cuidadores, los
gastos de sustitucion en caso de vacaciones o enfermedad, y otros
impuestos. Si, como es inevitable, se tienen en consideracion estos gastos,
el tiempo neto se reduce considerablemente.

La incorporacion de los dependientes de menor gravedad implica un
abaratamiento del gasto medio. También ha abaratado el funcionamiento
del sistema la supresion del pago de la Seguridad Social a los cuidadores
familiares, asi como la reduccion de la atencion por servicios publicos (entre
otros, residencias) y su derivacion hacia los cuidadores familiares. El
informe es muy critico en su analisis de la relacién entre diversas
instituciones del Estado, especialmente entre el Estado central y las
instituciones autondmicas, reprochandole que el peso principal de la
financiacion recaiga sobre las Comunidades Autdnomas a pesar del acuerdo
de que debiera ser solamente el 50%. Aunque no lo nombra de esta
manera, el informe aporta una vision interesante sobre el grado de
elasticidad de la oferta y la demanda de servicios de atencidn. Los recortes
presupuestarios inciden inmediatamente en la reduccién de la oferta de
servicios . Los cambios legales (por ejemplo, el desarrollo pleno del sistema
en el ano 2015 para extender la atencién a los dependientes de menor
gravedad) inciden tanto en el aumento como en el descenso de la demanda.
El interés de los hogares por contar con prestacion econdmica se ha
reducido cuando se ha dejado de pagar la seguridad social a los cuidadores.
Lo que podria interpretarse con una disminucién de las necesidades, sélo
es una disminucioén del interés relativo de los hogares por la oferta de los
servicios publicos a su alcance.

Destaca también el informe que el copago, o traslado a los enfermos y sus
familiares de la obligacion de contribuir al pago de los servicios de atencion,
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financia ya cerca del 20% de los gastos generales de los servicios de atencion
a dependientes. A juicio del informe, los hogares estan al limite de su
capacidad de pago y no se puede ni debe contar con un aumento de su
participacion. Destaca también el caracter injusto de la feminizacion de los
cuidadoresy laimposibilidad de que las mujeres cuidadoras desarrollen una
vida social normal o accedan al mercado de trabajo.

La mayor debilidad del informe es que no plantea alternativas concretas
para los supuestos de reduccion de los ingresos publicos ni entra tampoco
en la consideracion de la calidad del empleo en los puestos de trabajo que
podrian crearse si se aumentase el nimero de cuidadores remunerados. Es
cierto que el gasto en cuidados genera mas empleo que el gasto en ningun
otro sector, y asi lo corroboran otros estudios internacionales, pero es un
empleo de muy baja calidad por comparacion con el resto del mercado de
trabajo y poco deseado por los trabajadores de origen espafiol, por lo que
no aportaria mucho a la solucion del paro en el mercado laboral interno. El
informe estima que por cada millén de euros empleados en atencién a
dependientes se generan 35 empleos directos, aunque con grandes
diferencias entre Comunidades Auténomas (entre 50 y 19 empleos
generados por millén). La estimacion de los empleos generados ha crecido
desde 27 empleos por millon en 2011 hasta 35 en 2016, pero hay que
preguntarse si ha sido a costa de la calidad de estos empleos®. Si con un
millon de euros se creasen 50 empleos, y suponiendo, cosa imposible, que
no existieran gastos de organizacion, formacion, supervision, gestion,
desplazamientos del trabajador a causa de su trabajo, ni beneficio
empresarial, o sea que se dedicase integramente al pago de salarios de
primera linea del cuidado, el gasto por trabajador seria de 20 mil euros
anuales, que dividido en catorce pagas daria un salario mensual bruto de
1.444’44 euros. Se trata de un salario bruto, no neto, y el Informe atribuye
al millén de euros invertido una capacidad de retorno del 40% en pagos por
Seguridad Social e impuestos. Si todo el millén se dedicé a salarios, el
retorno también ha de salir de los salarios, por lo que el salario neto sera
sdlo el 60% del salario bruto, o sea, 866 euros mensuales netos. Con este

3 A efectos de utilizacion para cualquier otro estudio posterior, es interesante recordar las ratios oficiales medias de
personal asignado a los servicios (Resolucién Ministerial, BOE 333, 17 diciembre 2008): Teleasistencia = 0,01; Ayuda
a domicilio = 0,33; Centro de dia = 0,25; Residencia = 0,50; Prestacion econdmica vinculada = 0,4; Prestacion
economica para Asistente Personal = 1.

*En el sector de la construccion se estima que por cada millén de euros invertido se generan 14 empleos en
2015.Informe de la patronal de construccién CAC Asprocon, 19 diciembre 2015.

Un informe de la CSI (Confederacion Sindical Internacional) estima que en Espafia, la creacidon de empleo en la
construccion por millon invertido es entre 17 y 24 empleos. Abril 2012.
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salario, un hogar compuesto por dos adultos que no tuviera otros ingresos,
o un adulto y dos nifos, caeria por debajo del umbral de pobreza (INE, en
2015 fijo el umbral en 8.011 euros anuales para el primer adulto del hogar,
4.007 euros para el segundo adulto y 2.670 para los nifilos menores de 14
afios). A corto y medio plazo generaria un sector empobrecido?,
socialmente muy fragil, que presionaria fuertemente sobre la demanda de
servicios publicos gratuitos (guarderias, colegios, vivienda, sanidad, etc.) o
asistenciales.

El dictamen culmina con una propuesta de Pacto de Estado por la
Dependencia presentado a los grupos parlamentarios en el Congreso de
Diputados (14 diciembre 2016) y firmada por todos los portavoces de los
grupos parlamentarios a excepcidon del PP y PNV. Desde la perspectiva
economica, el dato mas sobresaliente del Pacto es que se propone revertir
el Real Decreto Ley 20/2012, incrementando en un 13% el nivel de
financiacion minimo de sistema, para retornar cuando menos a los niveles
gue existian en 2012.

Probablemente la inmensa mayoria de la poblacion estaria de acuerdo con
todos los objetivos propuestos por el citado Pacto de Estado, si no
repercutieran sobre su propia situacion. El unico punto de desavenencia,
pero importante, seria el modo de obtener la financiacién extra del 13% del
presupuesto propuesta: émayor carga impositiva, redistribucion? En
cualquier caso, un 13% parece muy escaso si a las consideraciones sobre la
situacion actual se le anaden las expectativas de aumento de la necesidad
de atencidn derivadas de causas meramente demograficas que ya se han
expuesto repetidamente en este estudio.

VII.3.- El gigante no remunerado: los hogares.

VII.3.1. Doce frente a ochenta y ocho.

Al sistema sanitario le corresponde la dimension técnica del cuidado de la
salud, pero la mayor parte del cuidado de la salud se produce fuera del
sistema sanitario. Como escenario mas probable, desde el afio 1982 se esta
trabajando desde la investigacidon socioecondmica con la hipdtesis de que
el tiempo de trabajo de todo el sistema sanitario, sumando los trabajadores

4 Escala OCDE modificada en la que se asigna 1 punto a adultos, 0,5 a adultos extra y 0,3 a nifios
menores de 14 afios.
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del sector publico y los del privado, tan solo aportan anualmente el 12% del
tiempo total dedicado al cuidado de la salud (Duran, 1982). Para los crdnicos
y dependientes, esta proporcion es aun menor. Es trabajo muy cualificado,
pero soélo una pequeia proporcién respecto el tiempo total que consume
el cuidado de la salud (Durdn, 2014). Por ejemplo, la EDAD 2008 muestra
que de los dependientes que necesitan atencion personal, sélo en el 2,37%
de los casos el cuidador principal es un empleado de la administracion
publica o pertenece a una ONG. El resto es aportado por familiares no
remunerados, algo que va en contra de la tendencia “democracy of care”.
Afortunadamente, en fechas recientes se ha avivado el interés por esta
tematica desde otros angulos de la economia sanitaria y estan publicandose
aportaciones valiosas en este campo (Garcia-Calvente et al., 2004; Oliva y
Osuna, 2009; Jorgensen et al., 2008; Pefa-Longobardo y Oliva, 2014).

Evidentemente, estos indicadores dependen de la previa definicion de qué
es cuidado y no se refieren solamente al cuidado a los enfermos sino al
cuidado preventivo, la deteccion precoz y el mantenimiento de condiciones
saludables en los hogares. Existen permanentes tensiones entre el sector
sanitario y el sector de hogares para transferir responsabilidades y recursos
entre uno y otro. El diferente volumen entre el sector de hogares vy el
sanitario hace que cualquier reduccidon en el sector hogares, aunque sea
pequeia, tenga un gran impacto si se traslada al sector sanitario. Por
ejemplo, si el sector de hogares lograse transferir el 5% de su carga de
cuidado al sector sanitario, si se mantuviera la misma productividad actual,
el sector sanitario tendria que aumentar su dedicacion de tiempo un 47,3%
para satisfacer la cobertura del tiempo de atencion transferido.

La disponibilidad de recursos en el sector sanitario es muy rigida, tanto
monetarios como de personal. De ahi la utilizacidn de servicios privados por
contrata para cubrir las fluctuaciones y la tendencia a derivar hacia el sector
de servicios sociales la atencion a los pacientes o a algunas actividades de
atencién a los pacientes que no requieren una ubicacion en instalaciones
sanitarias o un tratamiento de especifica cualificacion sanitaria.
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Grafica VII.3.1. Tiempo dedicado al cuidado de la salud.

Tiempo dedicado al cuidado de la salud

88

m Sistema sanitario Sistema de hogares

Fuente: Duran, 1982. Notas sobre equidad y salud.

Es esencial la distincién entre el cuidado remunerado, aunque no sea de
personal sanitario, y el cuidado no remunerado. El cuidado no remunerado
corre a cargo de tres tipos de agentes.

a) El propio sujeto, que produce autocuidado.

b) El cuidador principal, que asume la responsabilidad principal
del cuidado de otra persona. Generalmente, aunque no
siempre, ademas de llevar la responsabilidad de la atencidn
es quien mas tiempo le dedica.

c) Los cuidadores secundarios o complementarios.

El autocuidado ha sido menos analizado que el cuidado para otros enfermos
y existen menos fuentes estadisticas que lo registran. El movimiento a favor
del envejecimiento activo y del paciente activo estan poniendo de relieve la
importancia del cuidado por uno mismo, especialmente en los aspectos
preventivos.

VII.3.2. Habituales y ocasionales.
Por la frecuencia con que se realizan actividades de cuidado de otros, los
cuidadores se clasifican en habituales u ocasionales. La habitualidad

significa una frecuencia periddica, regular, pero puede producirse en plazos
mas o menos cortos (diaria, varias veces por semana, semanal, etc.).
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Por la cantidad de tiempo dedicado, se diferencian los cuidadores de baja
dedicacién, media o alta. Para ello se utilizan escalas del grado de
dedicacion o del nimero de horas dedicadas en un periodo determinado.
Son diferentes en cada fuente y por tanto dificilmente homogeneizables.

Las escalas de grado no tienen una equivalencia exacta en nimero de horas.
En algunas fuentes, soélo se utilizan respuestas binarias (si o no), lo que
permite igualar el no con el cero, pero no permiten fijar un valor para las
respuestas afirmativas.

En cuanto a las escalas en numero de horas, el principal problema que
plantean es el modo de tratar las colas de la distribucidn. Si se acumulan
muchos casos en la parte alta de la escala, pequefias variaciones en ese
punto producen grandes variaciones en las medias estadisticas. Por otra
parte, salvo en enfermedades de alta incidencia o prevalencia, el nimero
de casos para cada enfermedad es muy reducido en las muestras de
poblacién general, con el consiguiente riesgo de falta de representatividad.
Para evitar este problema, los cuestionarios tienden a solicitar informacion
poco desagregada, y si se utilizan escalas, se comprime el numero de
opciones o solo se publican agregadamente.

Los resultados que obtienen las fuentes son algo distintos segln quién sea
el informante. Los niveles de dedicacion percibidos son distintos si se trata
de quien los ofrece o quien los recibe, mas altos en el primer caso que en el
segundo. De algunos tipos de dedicacidn no son conscientes el cuidador ni
la persona que los recibe, no son interpretados como cuidado. Asi sucede a
menudo en las personas de edad avanzada, que a pesar de cuidar a sus
conyuges o familiares inmediatos, y de cuidarse a si mismos, no lo
conceptualizan como cuidado ni se conceptualizan a si mismos ni a sus
familiares como personas dependientes o necesitadas de cuidado ajeno,
salvo en casos graves.

VII.3.3. Atencion personal directa e indirecta.

La atencion al paciente croénico fuera del sistema sanitario engloba
actividades muy diversas. Una primera distincidn es entre las actividades
directas de cuidado personal y las actividades indirectas de cuidado. Los
resultados de las estimaciones varian mucho segun que se trate de las
primeras, de las segundas o de ambas. Como ilustracién del cuidado
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personal directo puede citarse ayudar al enfermo a lavarse, vestirse, comer,
tomar medicinas, ir al bano, desplazarse, o acompanarle a una cita médica.
Algunos estudios ofrecen informacion sobre las actividades en las que el
enfermo necesita o recibe ayuda, pero no sobre el tiempo precisado por
cada una de estas actividades, incluso ni siquiera para el conjunto de ellas.
Las actividades citadas son relativamente faciles de delimitar en el tiempo,
pero no asi otras actividades importantes y mds intangibles, tales como
ofrecer compaiiia, vigilancia, o estar disponible por si fuese necesaria una
intervencion.

En cuanto a las actividades que no son de atencidn personal directa, las de
cuidado indirecto, las mas importantes son las de limpieza general del
hogar, preparacion de comidas, compras y mantenimiento de la ropa. La
principal dificultad para la imputacion al enfermo crdnico es que son
actividades realizadas para todos los miembros del hogar, y resulta dificil
estimar qué proporcion le corresponde a cada uno. En cualquier caso, no
tiene sentido pasarlas por alto, puesto que consumen gran parte de los
recursos dedicados a la atencion de todos los miembros de la familia, y
absorben mucho mds tiempo que el dedicado a los cuidados personales
directos, excepto en los casos de grave dependencia. Seria una paradoja
contable que se incluyeran las actividades mas livianas y se dejasen al
margen las que requieren mayor esfuerzo fisico o gozan de menor prestigio
social, por lo que resultan mas costosas en términos subjetivos para el
cuidador que las ejecuta.

VII.3.4. Coste y valor de la disponibilidad.

La mera disponibilidad es un servicio de gran importancia en el cuidado de
los enfermos cronicos, por el enorme volumen de horas que conlleva. Es un
tipo de servicio que plantea problemas similares en muchos sectores
productivos, que han dado lugar a regulaciones laborales especificas
(porteros de fincas urbanas, pastores y guardeses en explotaciones
ganaderas, vigilantes de seguridad, personal sanitario de guardia, etc.).

En algunas encuestas monograficas sobre el cuidado, los entrevistadores
estiman que su dedicacion a los dependientes, sean ninos o personas de
edad muy avanzada, se acerca a las 24 horas diarias, porque asumen que el
mejor criterio para definir su dedicacion es el de la disponibilidad aunque
no se traduzca en cuidados activos sino solamente pasivos. A efectos
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contables, la eleccion de uno u otro criterio conlleva resultados muy
diferentes.

Como ya hemos dicho antes, el tiempo de trabajo de los trabajadores
remunerados es un tiempo parcelado, cronometrado y protegido por la
legislacién laboral. Para pagar una cuarta parte del tiempo de trabajo de un
trabajador asalariado que ganase el salario minimo, una persona mayor de
65 afos tendria que dedicarle como media el 13% del total de los ingresos
familiares.

Una ayuda de cuarto de jornada dejaria sin cubrir, si necesitase atencion
continua, el 94,8% del tiempo de atencion requerida, que ha de ser aportado
por los cuidadores familiares no remunerados.

VIIl.-Los conceptos de la atencion no sanitaria al enfermo crénico.
VIIl.1.- Expectativas y preferencias para el cuidado de dependientes.

Las preferencias por un tipo de cuidado no siempre se corresponden con
las expectativas de los afectados, pero tienden a ajustarse. Hasta cierto
punto, no se desea lo imposible, y lo posible se convierte en deseo. La
Encuesta sobre los Tiempos del Cuidado 2009-2010 ofrece informacion
sobre las preferencias para el cuidado de uno mismo en caso de
dependencia, y no son muy diferentes de lo que los entrevistados creen que
haria su familia con ellos. Se trata, pues, de una buena situacion,
atemperada por el realismo de ajustarse a las posibilidades de cada familia.
Las expectativas son las siguientes:

Tabla VIIl.1.1. Expectativas de cuidado en caso de dependencia.

Le cuidaria solamente personas de la familia 41%
Le cuidaria alguien de la familia y contratarian a otra persona 21%
Le cuidaria principalmente otra persona contratada 15%
Le ingresarian en una residencia 12%

Fuente: Encuesta Tiempos del Cuidado 2009-2010, dirigida por M A Duran, CSIC, proyecto PN | + D + 1 “Los
Usos del Tiempo en Espafia y en Iberoamérica: Los tiempos de cuidado”.

Las preferencias son similares a las expectativas. Hay pocas diferencias
segun género, status o ideologia de los entrevistados. La unica diferencia
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claramente visible es que los pertenecientes al status mds bajo prefieren
mds que los demds grupos sociales el cuidado por sus propios familiares.

Algunas diferencias de preferencias segun género son también claramente
visibles: la proporcién de varones que preferirian que a sus padres les
cuidase principalmente una persona remunerada es doble (18%) que entre
las mujeres (9%). El traslado de los padres dependientes a la propia vivienda
(a la del hijo/a) para hacerse cargo de su cuidado es una opcidén que recibe
mas respaldo de las mujeres que de los hombres.

Una de las aportaciones mas interesantes de esta encuesta es la que refleja
la gradacién de los niveles de obligatoriedad moral o compromiso con los
dependientes, segun el tipo y grado de proximidad del parentesco. La
proporcidon de entrevistados que dicen estar dispuestos a dedicar su tiempo
al cuidado de sus familiares en caso de dependencia (se han excluido

guienes responden “no”, “dependeria de las circunstancias” o “no
procede”) es la siguiente:

Tabla VIil.1.2. Disponibilidad a dedicar tiempo en caso de dependencia.

A los propios padres 77,6%
Al cényuge 78,3%
A un hijo/a 80,3%
A un hermano 64,1%
A los suegros 38,1%
A tios, primos 29,9%
A otros familiares politicos 14,8%
A amigos intimos 19,2%

Fuente: Encuesta Tiempos del Cuidado 2009-2010, dirigida por M A Duran, CSIC, proyecto PN I+ D + 1 “Los
Usos del Tiempo en Espaiia y en Iberoamérica: Los tiempos de cuidado”.

Especialmente llamativa es la similaridad de nivel de aceptacion del cuidado
hacia los propios padres, el conyuge o los hijos, y la gran distancia respecto
a los suegros. Respecto a tios y primos, la disponibilidad al cuidado es
también relativamente baja. Esta desigual distribucién de la solidaridad
familiar permite prever los conflictos y tensiones que se desatan en el
interior de los hogares cuando surge la necesidad de dedicar grandes
recursos de tiempo al cuidado de los enfermos crénicos graves.
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VIII.2.- La calidad de vida del enfermo crdénico. Los indicadores de dolor.

La calidad de vida del enfermo crénico es heterogénea, depende de su
gravedad y tipo de dolencia y de los recursos a su alcance para paliarla. La
dificultad para realizar las actividades habituales y el dolor son algunos de
los indicadores de calidad de vida mas utilizados. La dimensidon econdmica
de la interferencia en las actividades cotidianas ha sido analizada
principalmente por indicadores de afios de actividad laboral perdidos. El
dolor, en cambio, ha sido menos analizado, precisamente por la dificultad
de transformarlo en indicadores facilmente traducibles a dinero. Una via
posible para la investigacion econémica del coste del dolor son las
sentencias judiciales en caso de lesiones en las que se fija indemnizacidn
proporcional al dano causado, pero es una via indirecta y dificil de
homogeneizar.

La tabla adjunta, obtenida para este estudio con datos de la Encuesta
Europea de Salud, no sdlo se refiere a crénicos, sino a la poblacién general
mayor de quince afios. Muestra el avance del dolor en la interferencia de
las actividades cotidianas a medida que aumenta la edad del enfermo. No
es un estudio longitudinal, por lo que no se trata de la evolucién de los
mismos enfermos sino del conjunto de la poblacién. Tampoco esta
contrastado con ningun tipo de indicador que permita validar la opinidn
bastante extendida de que parte de las diferencias de género se deben a
una menor inhibicién de las mujeres a la hora de mostrar dolor o cualquier
otra causa de debilidad. Sobre este punto, la encuesta muestra un cambio
a partir de los 65 afios que en cierto modo contradice esta opinién, porque
la disparidad entre hombres y mujeres no es estable y no parece probable
gue las mujeres se hagan mas desinhibidas para mostrar dolor a partir de
esa edad.

La intensidad se mide en cuatro grados, comenzando por quienes en las
ultimas cuatro semanas no padecieran ninguna interferencia en sus
actividades a causa del dolor. Segun la misma encuesta, el 59% de la
poblacion mayor de quince afos tiene alguna dolencia o enfermedad
cronica, pero solo el 16% ha sufrido interferencias por dolor en el periodo
considerado. El dolor, ademds, puede haber sido causado por
enfermedades no crénicas. La no-interferencia del dolor es la situacion mds
frecuente en todos los grupos de edad hasta llegar a los 75 afios de edad
(los hombres, a los 85 afios y las mujeres a los 65). Por lo que al dolor se
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refiere, el grupo de quienes no sufrieron interferencias podria definirse
como de muy buena calidad de vida.

Quienes sufrieron alguna interferencia por dolor estdn clasificados en
cuatro grupos; poca interferencia, moderada, bastante y mucha. Quienes
sufrieron bastante o mucha interferencia constituyen el 845 % de la
poblacidn y se concentran en los grupos de edad mas avanzada. Puede
considerarse que su calidad de vida fue mala mientras sufrieron el dolor,
pero se desconoce qué proporcién de dias lo sufrieron en las cuatro
semanas de referencia.

El dolor como causa de interferencia en las actividades cotidianas es mas
grave para las mujeres que para los hombres. A los 65 afios, no llegan al 8%
los varones que sufren interferencia grave (bastante o mucho), mientras ya
alcanza al 15% de las mujeres. A los 85 afos, no llega al 14% de los varones
mientras lo hace al 31% de las mujeres.

La columna F ofrece un indice sintético del sufrimiento de dolor interfiriente
con las actividades cotidianas, que se refleja en forma de porcentaje
respecto a la media total en la columna G. En los jovenes, el indice de
interferencia por dolor es 0’36 puntos en una escala que va de 0 a 4 puntos.
La media para hombres y mujeres es 0’86 puntos, no llega al nivel de “un
poco” de interferencia por dolor (1 punto). El indice progresa con la edad
hasta llegar a 2’23 puntos entre los mayores de 85 afios, 6’19 veces mds que
entre los jovenes.

Los hombres sufren menos interferencias por dolor (0’31 puntos de media)
(columna F) y progresa menos con la edad (4’68 veces los mayores de 85
afos respecto a los jovenes menores de 25 afios) que las mujeres (1’09
puntos de mediay 6’48 veces mas entre las mayores que entre las jovenes).
La columna H muestra la proporcidon entre el grado de interferencia por
dolor que sufren las mujeres y los hombres.
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Tabla VIII.2.1. Interferencia del dolor en las actividades cotidianas en las
ultimas cuatro semanas. Poblacion de quince y mas afios.

A B C D E F G H
%
NADA UN POCO Molv?:méj A- | BASTANTE | MUCHO | MEDIA* mﬁf\ % M/H
TOTAL

AMBOS SEXOS
TOTAL 70,45 12,77 8,33 5,62 2,83 0,86 99,62
DE 15 A 24 ANOS 83,80 10,14 3,32 1,78 0,96 0,36 41,53
DE 25 A 34 ANOS 78,81 10,67 5,13 3,66 1,74 0,57 65,74
DE 35 A 44 ANOS 76,76 11,20 6,57 3,93 1,54 0,61 71,33
DE 45 A 54 ANOS 73,67 11,71 7,71 4,98 1,93 0,73 85,17
DE 55 A 64 ANOS 66,50 12,95 9,22 7,60 3,73 1,05| 121,77
DE 65 A 74 ANOS 58,63 15,66 13,76 8,24 3,71 1,24 | 14431
DE 75 A 84 ANOS 45,24 20,21 15,90 11,30 7,35 1,76 | 204,49
DE 85 Y MAS AROS 35,85 21,48 17,44 13,53 11,70 2,23| 259,71
% +85/-24 42,17 6,19
HOMBRES
TOTAL 77,82 10,40 6,19 3,54 2,05 0,61 70,95
DE 15 A 24 ANOS 88,19 6,18 3,03 1,40 1,20 0,31 35,66
DE 25 A 34 ANOS 84,12 7,35 3,76 3,39 1,37 0,45 52,52
DE 35 A 44 ANOS 80,95 10,42 4,96 2,53 1,14 0,46 53,41
DE 45 A 54 ANOS 79,28 9,63 6,39 3,17 1,53 0,55 64,37
DE 55 A 64 ANOS 73,28 11,52 7,32 5,05 2,83 0,79 91,33
DE 65 A 74 ANOS 71,20 11,41 9,81 4,97 2,62 0,84 97,71
DE 75 A 84 ANOS 57,60 19,69 11,20 5,94 5,57 122 141,84
DE 85 Y MAS AROS 49,32 24,44 12,58 6,12 7,53 145| 169,17
% +85/-24 62,36 4,68
MUJERES
TOTAL 63,44 15,03 10,37 7,60 3,57 1,09| 126,90| 178,84
DE 15 A 24 ANOS 79,21 14,28 3,61 2,17 0,72 0,41 47,67 | 133,68
DE 25 A 34 ANOS 73,49 13,99 6,50 3,93 2,10 0,68 78,88 | 150,19
DE 35 A 44 ANOS 72,43 12,00 8,24 5,37 1,95 0,77 89,79 | 168,13
DE 45 A 54 ANOS 68,04 13,80 9,04 6,78 2,33 0,91| 105,97 | 164,61
DE 55 A 64 ANOS 60,01 14,32 11,04 10,04 4,59 1,30 | 150,90 | 165,23
DE 65 A 74 ANOS 47,53 19,41 17,26 11,13 4,68 1,60 | 185,58 | 189,93
DE 75 A 84 ANOS 36,44 20,59 19,25 15,11 8,61 2,14| 249,02 | 175,57
DE 85 Y MAS AROS 28,53 19,88 20,08 17,55 13,96 2,66 | 308,83 | 182,55
% +85/-24 36,00 6,48

Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014.
*La escala que se ha utilizado es de 0 para Nada, 1 para Un poco, 2 para Moderadamente, 3 para Bastante

y 4 para mucho.

Como puede verse, las mujeres en su conjunto sufren un 79% mds de
interferencia por dolor que los varones, pero no se reparte por igual entre
todos los grupos de edad, sino que se acelera a partir de los 65 afios.

Este
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es un dato importante porque a partir de los 65 afios las condiciones
econdmicas y sociales de hombres y mujeres sufren cambios importantes.
Los hombres abandonan el mercado laboral relativamente protegidos por
un sistema de seguridad social vinculado con el empleo. Este sistema de
vinculacion con el empleo tiene como consecuencia la desproteccidon
colectiva de las mujeres al final de su vida. A la escasa proteccidn ante la
vejez se une la sobrecarga de responsabilidad y trabajo, ya que los varones
asumen muy poco las cargas familiares, entre otras el cuidado de los
enfermos, los dependientes, y la produccidon cotidiana de servicios para el
mantenimiento de los hogares.

Dicho sucintamente, es posible que la media de salud de las mujeres
mejorase mds si sus pensiones aumentaran o si en el hogar se repartieran
mejor las cargas domésticas, que si mejorase su tratamiento sanitario.

VIII.3.- La conversion de la enfermedad en necesidad de cuidado ajeno.

La mayoria de las enfermedades son leves y el enfermo, aunque restrinja su
actividad, necesita poco apoyo externo; pero la interrupcion de las
actividades cotidianas casi siempre implica que algunas actividades no
pueden soslayarse y han de ser transferidas a otras personas. En la
gradacion de los efectos de la enfermedad, la permanencia en cama marca
un cambio sustancial y los indicadores de encamamiento son a su vez
indicadores de necesidad de cuidado externo aunque no vayan
acompafados de informacion sobre el nUumero de horas que el enfermo ha
necesitado apoyo externo.

Con el transcurso del tiempo, las restricciones de actividad habitual
aumentan, especialmente entre las mujeres, que triplican el indice respecto
a la mujeres jovenes. La linea de evolucidén no es constante, destacando el
periodo de 35 a 44 afos por alcanzar un indicador inferior al periodo
anterior y posterior en la duraciéon media de dias de la restriccion, lo que
hace pensar en enfermedades agudas, probablemente relacionadas con la
reproduccion. El encamamiento tiene un repunte en el grupo de 65 a 55
anos, tanto para hombres como mujeres, al que sin embargo sigue un
descenso en el grupo de 65 a 74 anos. Tal vez el primer descenso tenga que
ver con una disminucién de la carga global del trabajo (remunerado y no
remunerado), y el segundo descenso tenga que ver también con causas
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sociales (descenso en la carga global de trabajo), seria deseable contar con
investigacidn en mayor profundidad para explorar esta posibilidad.

Grafica VIII.3.1. Restriccion de la actividad habitual por dolores o sintomas
en las ultimas 2 semanas.

RESTRICCION DE LA ACTIVIDAD HABITUAL POR DOLORES
O SINTOMAS EN LAS ULTIMAS 2 SEMANAS
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Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014
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Tabla VIIl.3.1. Nimero medio de dias de la permanencia en cama por

motivos de salud en las ultimas 2 semanas.

A B C D E F
DESVIACION | % SOBRE | %EN Ex
MEDIA TiPICA MEDIA cama | AXP | 5607
AMBOS SEXOS
TOTAL 5,01 4,51 100,00 6,29 032| 821
DE 15 A 24 ANOS 2,69 2,65 53,69 5,59 0,15| 3,92
DE 25 A 34 ANOS 4,25 3,71 84,83 6,38 027| 7,07
DE 35 A 44 ANOS 3,75 3,76 74,85 5,52 021| 5,40
DE 45 A 54 ANOS 4,28 4,13 85,43 5,02 021| 5,60
DE 55 A 64 ANOS 5,16 4,31 102,99 6,77 035| 9,11
DE 65 A 74 ANOS 5,89 4,46 117,56 6,06 036| 9,30
DE 75 A 84 ANOS 8,05 5,20 160,68 8,96 0,72| 18,80
DE 85 Y MAS ARIOS 9,37 5,13 187,03 13,56 127 33,12
HOMBRES
TOTAL 5,14 4,60 102,59 4,47 023| 5,99
DE 15 A 24 ANOS 3,55 3,60 70,86 4,71 017| 4,36
DE 25 A 34 ANOS 3,10 2,61 61,88 4,20 0,13| 3,39
DE 35 A 44 ANOS 4,28 4,10 85,43 4,08 0,17| 4,55
DE 45 A 54 ANOS 5,30 4,74 105,79 3,21 0,17| 4,43
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DE 55 A 64 ANOS 3,66 3,11 73,05 4,52 0,17 4,31
DE 65 A 74 ANOS 7,16 4,79 142,91 4,29 0,31 8,01
DE 75 A 84 ANOS 9,25 5,04 184,63 7,58 0,70 | 18,28
DE 85 Y MAS ANOS 9,09 5,31 181,44 11,65 1,06 | 27,61
MUJERES

TOTAL 4,95 4,45 98,80 8,01 0,40 | 10,34
DE 15 A 24 ANOS 2,04 1,26 40,72 6,50 0,13 3,46
DE 25 A 34 ANOS 4,82 4,03 96,21 8,57 0,41| 10,77
DE 35 A 44 ANOS 3,42 3,50 68,26 7,02 0,24 6,26
DE 45 A 54 ANOS 3,80 3,72 75,85 6,84 0,26 6,78
DE 55 A 64 ANOS 5,89 4,61 117,56 8,92 0,53 | 13,70
DE 65 A 74 ANOS 5,25 4,14 104,79 7,62 0,40 | 10,43
DE 75 A 84 ANOS 7,38 5,17 147,31 9,95 0,73 | 19,14
DE 85 Y MAS ANOS 9,50 5,04 189,62 14,60 1,39| 36,16

Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014. La cifra
26’07 corresponde al nUmero de quincenas por afio, para el calculo de la incidencia anual .

La permanencia en cama implica un mayor nivel de gravedad que la mera
restriccion de actividades. El indicador ofrecido por la Encuesta Europea de
Salud se refiere a la ultima quincena. La tabla adjunta presenta los
resultados seguin edad y género. La tendencia ascendente es muy clara y
similar para hombres y mujeres aunque existen algunas diferencias
importantes. En general, las mujeres tienen una incidencia de permanencia
en cama mayor que los hombres, cercano al doble. Se debe sobre todo a las
incidencias en el periodo de 25 a 34 afios que estan asociadas con la
maternidad y los procesos reproductivos. Entre los mas jovenes, la
incidencia de permanencia en cama es inferior para las mujeres que para
los varones. A partir de los 35 anos, la incidencia es siempre superior para
las mujeres que para los hombres. La columna E sintetiza los indicadores D
y A; D refleja el indice de permanencia en cama y A refleja la media de dias
en cama. El resultado es de 0,32 dias de permanencia en cama por motivos
de salud en las dos ultimas semanas para el conjunto de la poblacién mayor
de 15 afos; el de los varones es de 0,23 y el de las mujeres 0,40. Si se
transforma en un indicador anual, multiplicdandolo por el numero de
quincenas anuales (26,07) (columna F) el resultado es de 8,21 para la
poblacion total, 5,99 para hombres y 10,34 para mujeres. Los hombres
tienen una proporcidon muy inferior a las mujeres de permanencia en cama
por motivos de salud, pero cuando lo hacen, es por un periodo algo mas
prolongado que las mujeres (5,14 dias vs. 4,95 dias). El grado de progresion
en este indicador, o sea, la velocidad de aumento, es mas alta para las
mujeres que para los hombres, debido a que las mujeres se inician con
mejor salud que los varones y terminan con peor salud. Los varones de
mayor edad tienen una media de dias de encamamiento 2,56 veces que la
de los hombres jovenes, y las mujeres de mayor edad tienen una media de
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4,65 veces mayor que la de las mujeres jovenes. En cambio, la diferencia en
el indice de encamamiento segun edad no es tan acusada, en los varones
es de 2,47 veces mayor entre los mayores de 85 que entre los menores de
24 y en las mujeres es de 2,24.

Grafica VIII.3.2. Numero medio de dias de la restriccion de la actividad
habitual por dolores o sintomas en las ultimas semanas.

NUMERO MEDIO DE DIiAS DE LA RESTRICCION DE LA
ACTIVIDAD HABITUAL POR DOLORES O SINTOMAS EN LAS
ULTIMAS 2 SEMANAS
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Fuente: Elaboracion M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud en Espafia, 2014.

VIIl.4.- El coste marginal creciente para el cuidador de la dedicacion al
cuidado.

Cada unidad de un recurso invertido en conseguir un fin tiene un coste
diferente para quien renuncia al recurso. Algunos tipos de bienes tienen un
valor o coste marginal relativamente constante, en tanto que otros tienen
un rapido incremento a medida que aumenta el consumo o desgaste del
bien. El coste marginal es el coste que ocasiona al cedente cada nueva
unidad invertida. El tiempo dedicado al cuidado es un bien escaso del que
pueden trazarse las lineas que representan el coste que cada unidad extra
conlleva para el cuidador. Para los trabajadores remunerados, lo habitual
es que se asigne el mismo valor a todas las horas comprendidas dentro de
la jornada habitual, y que su coste sea mayor a partir de ese limite, definido
como horas extraordinarias. La legislacion laboral reconoce
indirectamente, aunque sin nombrarlo, el aumento del coste marginal para
el trabajador a partir de cierto limite, por lo que establece horarios maximos
y la prohibicién de rebasarlos, con raras excepciones. Por ejemplo, los
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convenios colectivos suelen fijar un precio mas alto para las horas
extraordinarias, que llega a multiplicarse por varios digitos si se trata de
horarios o fechas muy sefaladas, tales como puentes, Nochebuena vy
Nochevieja. En todas las encuestas sobre cuidado se plantea el problema
de lahomogeneidad o heterogeneidad del valor que debe darse a cada hora
dedicada a una actividad, sea el empleo remunerado u otra actividad
cualquiera, entre ellas el cuidado. No es un problema de distribucion del
tiempo en los intervalos maximo y minimo, sino del valor otorgado a los
tiempos que pueden considerarse no habituales. El resultado de la Encuesta
Europea de Salud, igual que todas las demas encuestas y estudios
cualitativos dedicados al tema, muestran un amplio rango de variacion en
el tiempo de dedicacidon de los cuidadores a los enfermos, y el problema
metodoldgico que se plantea es si todas las horas deben ser valoradas del
mismo modo o no. Es frecuente que los analistas, con el fin de simplificar
los calculos, opten por un solo valor, que consideran la media de todos los
valores; pero esta solucidon no es una respuesta a la pregunta que aqui
planteamos, sino un modo practico de resolverla. é Cuesta igual al cuidador
la primera hora de cuidado que la ultima? ¢Tiene algun coste afiadido la
prolongacidon de la dedicacion mas alla de algin nimero de horas? éHay
algun numero de horas a partir del cual, igual que sucede con el trabajo
remunerado, conlleve un sufrimiento o desgaste extraordinario y deba por
tanto ser limitado?

El trabajo del cuidado es en muchos casos un trabajo de disponibilidad mas
gue de intervencion activa y por ello con frecuencia se trata como si tuviera
un bajo coste para quien lo presta. Sin embargo, no es asi y los estudios
cualitativos muestran que la mera disponibilidad es también un coste. El
paralelismo con el trabajo remunerado se halla en las guardias sanitarias,
gue estan remuneradas de modo distinto, pero en cualquier caso
remuneradas, segun se trate de presencia fisica o de hallarse localizable a
través del teléfono. Para los empleados remunerados, el limite en el que la
dedicacidn se convierte en ilegal lo fijan las leyes laborales y los convenios
colectivos. En 2017 en Espafa, salvo raras excepciones, no estan permitidas
las jornadas superiores a 40 horas semanales ni a 8 horas diarias, con
descanso obligatorio al menos una vez durante la jornada y un dia a la
semana.

Los datos publicados para la EESE nada mas ofrecen tres niveles de

dedicacidén, por lo que para ilustrar el nivel de dedicacidn recibido por los
enfermos cronicos se ha recurrido a la EDAD 2008, que ofrece datos mas
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desagregados. La EDAD 2008 no se refiere a crénicos sino a discapacitados,
por lo que sélo seria aplicable a los enfermos a quienes la enfermedad
cronica les haya generado discapacidad.

Tabla VIIl.4.1. Horas diarias de cuidado recibidas por los discapacitados,

EDAD 2008.
Horas diarias de cuidado recibidas Ambos
por los discapacitados sexos (N) % Escala A EscalaB

Total, N en miles 2088,1
Menos de una hora 15,6 1,0 1,0 1,0
De 1 a2 horas 320,3 20,7 31,0 31,0
De 3 a5 horas 286,0 18,5 73,9 73,9
De 6 a 8 horas 175,9 11,4 79,5 79,5
Mas de 8 horas 750,7 48,5 775,7 387,8
No consta 539,6 - - -

Total menos No consta 1548,5 100,0

Media de horas diarias recibidas

por discapacitado, segtin

Escala A 9,6

Media de horas diarias recibidas

por discapacitado, segtin

Escala B 5,7

Horas diarias recibidas por los discapacitados, en miles: 20.045,76 11.902,17

Fuente: Durdan M A, Mujeres y hombres ante la situacion de dependencia. IMSERSO, 2014.

Escala A de ponderacion: Menos de 1 hora=1; De 1 a 2 horas=1,5; De 3 a 5 horas=4; De 6 a 8 horas=7;
Mads de 8 horas=16.-Escala B de ponderaciéon: Menos de 1 hora=1; De 1 a 2 horas=1,5; De 3 a 5 horas=4;

De 6 a 8 horas=7; Mas de 8 horas=8.

Se ha supuesto que los que no responden tienen una dedicacidn igual a la media.
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Grafica VIIl.4.1. Tiempo de cuidado recibido por los discapacitados, EDAD
2008.
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Fuente: Durdan M A, Mujeres y hombres ante la situacion de dependencia. IMSERSO, 2014.

El problema que se plantea aqui no es tanto el del tiempo dedicado sino el
de si el coste es proporcionalmente igual para quienes dedican menos de
una hora que para quienes dedican mas de ocho horas. Hasta 2 horas
diarias, podria suponerse que es compatible con la dedicacion a otras
actividades, aunque suponga un esfuerzo complementario. A partir de 2
horas diarias (14 horas semanales, sin vacaciones anuales ni festivos
laborales), se asimila a una jornada a tiempo parcial y resulta dificilmente
compatible con cualquier otra actividad a tiempo completo. A partir de 5
horas diarias, es casi incompatible con otra actividad, incluso a tiempo
parcial. Y a partir de 8 horas diarias, aunque solo sea una dedicacion de
disponibilidad, la vida personal del cuidador se encuentra seriamente
afectada por su dedicacion al cuidado. Si se tratase de un trabajador
remunerado, estaria  prohibido tal nivel de dedicacion o
extraordinariamente recompensado.

No puede desconocerse que algunos entrevistados tienden a exagerar o
redondear su nivel de dedicacion, equiparandolo a 24 horas diarias, y que
en ese periodo desempefan otras actividades como dormir o comer, pero
en cualquier caso lo mismo sucede en trabajadores asalariados como
guardeses de fincas rusticas o personal sanitario de guardia, y esta
circunstancia es tenida en cuenta a efectos econdmicos. En conclusion,
como todas las encuestas y estudios cualitativos reflejan, mas alld de unos
limites compatibles con las actividades previas del cuidador, cada hora
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extra de dedicacién tiene un coste marginal creciente, que acaba
reflejandose en la pérdida del empleo u oportunidades laborales, reduccion
de su vida social y, en muchos casos, la ruina de su propia salud (Duran,
2004, 2003; Garcia-Calvente, 2004,2012; Rogero, 2010).

IX.- Los cuidadores.
IX.1. Los cuidadores de crdénicos. Tiempo de dedicacién.

La Encuesta Europea de Salud en Espafia del afio 2014 es una de las fuentes
principales de informacion sobre el cuidado de la salud, tanto sanitario
como no sanitario. Se dirige a la poblacion mayor de 15 afios, con una
muestra de 23.000 viviendas. Dedica dos secciones a lo que titula “Apoyo
social” y “Cuidados informales”. Por cuidados informales entiende los
cuidados que no son proporcionados por personal sanitario. El primer
indicador que proporciona esta fuente es el de proporcidon de personas que
dedican algo de tiempo de modo habitual al cuidado de enfermos crénicos
o adultos mayores. Para un analisis de enfermos crdnicos, la inclusién en el
mismo grupo de enfermos cronicos y personas de edad avanzada que
requieren cuidados ofrece alguna dificultad, pero si se hubieran
desagregado ambos conceptos, que por otra parte son en esencia similares
porque la pregunta se refiere a cuidados habituales, hubiera habido un
numero demasiado bajo de casos y no se hubieran publicado los resultados
por falta de representatividad. El indice resultante es muy parecido al
obtenido por otras fuentes, por ejemplo, la encuesta sobre tiempos de
cuidado realizada en 2010 por investigadores del Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas.

Tabla 1X.1.1. Porcentaje de poblacion que cuida a personas mayores o
enfermos crénicos.

Sl NO
TOTAL 11,34 88,66
HOMBRES 9,17 90,83
MUIJER 13,41 86,59
% MUIJERES SOBRE HOMBRES 146 95

Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

La media de cuidadores segun esta fuente es el 11,34% de la poblacion. Las
mujeres participan en el cuidado en una proporciéon del 146% respecto a los

61



varones. Este indicador es util porque ofrece una primera aproximacién al
tema.

Segun la Encuesta sobre Tiempos de Cuidado (CSIC, 2009-2010), el 6,5% de
los varones y el 12,0% de las mujeres cuidan habitualmente a personas con
discapacidad. No son cifras muy diferentes de la Encuesta Europea de Salud
y se refieren a colectivos ligeramente distintos (personas con discapacidad
en la encuesta del CSIC, mayores o enfermos crénicos en la EESE).
Probablemente el criterio de interpretacion es mas estricto en la encuesta
del CSIC que en la EESE. En la del CSIC es algo mas desigual la distribucion
entre género que en la EESE, lo que estaria de acuerdo con los datos de
numerosos estudios sobre la mayor presencia femenina en los cuidados de
mayor gravedad y duracion.

Para una estimacion de costes, o de produccion de servicios de cuidados no
remunerados, no basta con saber quién cuida y quién no cuida, hace falta
conocer cuanto cuidan los que cuidan. La Encuesta Europea de Salud, en los
datos publicados por el INE solo ofrece una escala con tres niveles,
concentrandose la mayoria de las respuestas en el nivel mas alto. A efectos
de cuantificacion, es imprescindible trabajar con indicadores sintéticos,
como las medias aritméticas, pero la gran disparidad en el nimero de horas
incluidas en cada nivel hace que las medias requieran una ponderacion. En
escalas con mayor nimero de niveles, hay pocos casos en los niveles
extremos, pero en esta encuesta no sucede asi. Por ello, resulta
imprescindible asignar algun tipo de ponderacion a cada nivel. Cuando la
forma de la distribucién es normal, o sea, corresponde con una campana de
Gauss, es habitual que los cdlculos se efectuen con el punto intermedio del
nivel (marca de clase), asignando al primer y ultimo nivel sus limites
superior e inferior respectivamente. En la tabla siguiente se muestran
cuatro procedimientos posibles para hallar las medias del tiempo dedicado.
En el procedimiento D1 se toma el punto medio del intervalo para el nivel
intermedio (entre 10 y 20 horas semanales), se asigna 10 horas al escaldn
inferior y 20 al superior. Es una opcidn posible, muy facil de ejecutar, y es la
comun en otros estudios, pero en este caso genera unos resultados muy
bajos que no se corresponden con la destruccidon esperable para un nivel en
el que se concentran la mayoria de los casos. El procedimiento D2 mantiene
15 horas para el nivel intermedio, otorga 5 horas (la mitad del intervalo) al
nivel inferior, y 74 (la mitad del intervalo) al nivel superior. Bajo este
procedimiento se alcanza las estimaciones maximas de los cuatro
procedimientos utilizados, pero probablemente es excesivo porque no
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habra muchos casos de mas de 10 horas diarias. Sin una base empirica que
los sustente, basandose solamente en la experiencia, se han construido los
indicadores D3 y D4, que rebajan en 20 horas la dedicacion media semanal
en el nivel superior, dejandola en 54 horas, que equivale a 7,7 horas diarias.
Esta es, aproximadamente, la cifra de horas diarias de cuidado que decian
recibir como media los discapacitados de la encuesta EDAD 2008. La Unica
diferencia entre los procedimientos entre D3 y D4 es que en el primer
escaldn se le asigna de 10 horas en D3 y de 5 horas en D4. Como hipdtesis
de trabajo se considera en este estudio que los resultados mas probables
son los obtenidos por la D4, por lo que a partir de ahora, y salvo mencién
en contrario, sera este indicador el que se utilice.

Tabla I1X.1.2. Tiempo semanal de cuidado a crdnicos, diferentes
estimaciones.

A | B | < D1* D2 D3 D4 E
Frecuencia Estimaciones

Menos Entre 10 | Mas de Media Media Media Media %

de 10 y 20 20 h/sm D2/D1

h/sm h/sm
TOTAL 35,40 18,49 46,11 15,53 38,66 31,20 29,43 | 248,94
HOMBRES 42,50 20,12 37,38 12,02 32,78 27,43 25,30 | 272,71
MUJERES 30,75 17,43 51,82 16,05 42,49 33,67 32,13 | 264,74
% M/H - - - 133 129 122 126 | 96,99

Fuente: Elaboracion de M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.
*D1; A se ha estimado en 10, Ben 15y C en 20. // D2; A se ha estimado en 5, Ben 15y Cen 74. // D3; A
se ha estimado en 10, Ben 15y C en 54 (74-20). // D4; A se ha estimado en 5, B en 15y C en 54 (74-20).

La estimacidn anual se realiza a partir de la estimacién semanal,
manteniendo las proporciones, y sus resultados pueden verse en la tabla
IX.1.2. Segun el procedimiento D4 los hombres que cuidan cronicos le
dedican una media de 1.319 horas anuales, las mujeres le dedican 1675y la
media general es 1534.
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Tabla IX.1.3. La carga anual del cuidado a enfermos crénicos por otros
familiares, diversas estimaciones (horas anuales*).

A | B | ¢ | D E
Estimaciones
D1* D2 D3 D4 % D2/D1
Media Media Media Media
TOTAL 809 2015 1626 1534 249,07
HOMBRES 626 1709 1430 1319 273,00
MUIJERES 836 2215 1755 1675 264,95
% M/H 133 129 122 126 96,99

Fuente: Elaboracion de M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

*D1; A se ha estimado en 10, Ben 15y C en 20. // D2; A se ha estimado en 5,Ben 15y Cen 74. // D3; A
se ha estimado en 10, B en 15y C en 54 (74-20). // D4; A se ha estimado en 5, B en 15y C en 54 (74-20).
*Se ha obtenido multiplicando por 52,14 las medias de dedicacién semanal.

Esta decision metodoldgica tiene una importancia extraordinaria para las
estimaciones de costes y de produccién de servicios de cuidado de la salud.
Como puede verse en la columna E de la tabla adjunta, el numero de horas
de dedicacion para el conjunto de la poblacion es 2,5 veces mas alto en el
procedimiento D2 que en el procedimiento D1. Si se trata de la dedicacién
de los varones, la proporcion es todavia mas alta, segun el método D2 el
namero de horas dedicadas es 2,7 veces mas alto que segun el
procedimiento D1. Para las mujeres, el resultado es 2,6 veces mas alto.

Finalmente, los indicadores de dedicacién en el momento presente habrian
de completarse con indicadores del tiempo que el cuidador lleva cuidando
y la expectativa del tiempo que seguira haciéndolo. Este ultimo aspecto es
dificil de pronosticar a titulo individual, pero existen datos sobre el tiempo
gue permanecen como media los dependientes en esta situacion hasta su
fallecimiento, que reflejan el progresivo alargamiento de este periodo.

IX.2. Los mayores cuidan mucho y su aportacion es poco reconocida.

El grado de dedicacion sigue una pauta asociada a la edad del cuidador. Los
jovenes tienen una escasa participacion en el cuidado, tanto por el nimero
de cuidadores como por el tiempo que le dedican. El tiempo de dedicacion
crece de modo constante segun la edad del cuidador, pasando de 20 a 41
horas semanales segun el procedimiento D3 y de 17 a 40 segun el
procedimiento D4.
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En el grupo de alta dedicacion (mds de 20 horas semanales), la frecuencia
pasa del 21% al 70% segun avanza la edad de los cuidadores, siendo maxima
la diferencia entre los varones: entre los cuidadores varones menores de 24
afos sélo hay un 11% de cuidadores de alta dedicacidn, mientras que llega
al 70% entre los hombres mayores de 65 ainos. En las mujeres también se
aprecia la misma tendencia, pero no es tan acusada porque tienen niveles
altos de dedicacién desde que son jovenes. Los hombres llegan a alcanzar
un 60% de cuidadores de alta dedicacion entre los cuidadores en edad
posterior a la jubilacion; las mujeres cuidadoras de esta edad alcanzan un
78% de alta dedicacion. Como puede verse en la tabla IX.2.1. y las graficas
IX.2.1. adjuntas, la alta dedicacidn crece con la edad y la baja dedicacién
disminuye.

A efectos de reinterpretacion del significado de la pobreza, de la riqueza y
de la aportacion al bienestar colectivo, hay que destacar la alta contribucion
de las personas mayores y la escasa contribucion de los jovenes. También
hay que destacar la alta aportacion de las mujeres. Si el tiempo disponible
para si mismo es un indicador de calidad de vida y una posibilidad de
inversion para el futuro, llama la atencidon que el porcentaje de cuidadores
de alta dedicacidn sea casi 3 veces mas alto entre las mujeres cuidadores
gue entre los varones cuidadores, que se afade a la ya citada diferencia por
género en la mera condicion de cuidador. La idea de una igualacién en los
papeles sociales entre los jovenes queda desmentida por esta importante
diferencia en la atribucién de papeles del cuidado.

También da pie a una reflexidon sobre el sentido de los ciclos de vida la alta
frecuencia de cuidadores con alta dedicacidon entre las personas de edad
superior a 65 afos, asi como las diferencias en esta edad entre varones y
mujeres. Al menos por lo que se refiere a quienes son cuidadores, el
cuidado de cronicos y otros dependientes se convierte en realidad en una
ocupacion a tiempo completo, que es especialmente intensa entre las
mujeres. Una importante proporcidon de ellas carecen de pensiones de
jubilacion propias y, sin embargo, contribuyen de modo muy importante al
bienestar colectivos. Como muestran la encuesta de poblacion activa (EPA)
y otras fuentes, el motivo por lo que las mujeres carecen de una pensién de
jubilacion en la edad a la que los varones acceden a ella mayoritariamente,
se debe precisamente a que han interrumpido su dedicacion al mercado
laboral para ejercer tareas de cuidado a los miembros de su propia familia.
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Entre las cuidadoras de mas de 65 afos, mds de tres cuartas partes
desempefian en realidad una jornada de trabajo dedicada al cuidado ajeno.

Tabla 1X.2.1. La carga generacional del cuidado a crénicos y mayores.
Tiempo dedicado al cuidado seguin edad del cuidador.

A B C D E
Menos de | +10 horas | 20 horas Media Media
10 horas a la ala ala segun segln
semana semana semana | estimacién | estimacion
pero 0 mas D3* D4*
menos de
20
AMBOS SEXOS
TOTAL 35,40 18,49 46,11 31,2129 29,4429
DE 15 A 24 ANOS 62,83 15,72 21,45 20,224 17,0825
DE 25 A 44 ANOS 39,37 22,18 38,45 28,027 26,0585
DE 45 A 64 ANOS 35,99 19,08 44,93 30,7232 28,9237
DE 65 Y MAS ANOS 17,77 11,81 70,42 41,5753 40,6868
HOMBRES
TOTAL 42,50 20,12 37,38 27,4532 25,3282
DE 15 A 24 ANOS 73,26 15,05 11,68 15,8907 12,2277
DE 25 A 44 ANOS 43,28 20,70 36,02 26,8838 24,7198
DE 45 A 64 ANOS 43,35 21,64 35,01 26,4864 24,3189
DE 65 Y MAS ANOS 24,42 16,53 59,05 36,8085 35,5875
MUIJERES
TOTAL 30,75 17,43 51,82 33,6723 32,1348
DE 15 A 24 ANOS 51,84 16,43 31,73 24,7827 22,1907
DE 25 A 44 ANOS 36,62 23,22 40,16 28,8314 27,0004
DE 45 A 64 ANOS 31,53 17,53 50,94 33,2901 31,7136
DE 65 Y MAS ANOS 13,50 8,78 77,73 44,6412 43,9662

Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.
*D3; A se ha estimado en 10, B en 15y C en 54 (74-20). // D4; A se ha estimadoen 5, Ben 15y C en 54

(74-20).
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Grafica 1X.2.1. Los cuidadores de alta y baja dedicacion segin edad y
género.

Los cuidadores de alta dedicacién Los cuidadores de baja
(mds de 20 h/sm) segun edad y dedicacion (menos de 10 h/sm)
género segln edad y género
80 80
70 70
60 60
50 50
40 40
30 30
20 20
10 10
0 0
Del5a  De25a  De45a  De65y Del5a De25a De45a De65y
24 afios 44 aios 64 afios  mas afios 24 afios 44 afios 64 afios  mas afios
e AMDOS SEX0S === Hombres === \ujeres s AMDOS SEXOS e Hombres e Mujeres

Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

IX.3. La adscripcidon de género al cuidado. La sobrecarga.

El grado de dedicacion al cuidado de los cronicos y mayores es muy
heterogéneo entre los cuidadores. Las variables que mas influyen son el
género del cuidador, su edad, su ocupacion, y su nivel de estudios. La edad,
el nivel de estudios y la ocupacidon estdn a su vez asociadas entre si, los mas
jovenes tienen niveles de estudio mas altos y es mds probable que estén
estudiando. La poblacién de mayor edad tiene como media un nivel de
estudios mas bajo y es mas probable que se encuentre jubilada o
incapacitada para trabajar. La unica condicion econdmica asociada con el
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género, y se trata de una asociacion casi determinante, es la de labores de
hogar, que ejecutan casi exclusivamente las mujeres. No todas las mujeres
se definen estadisticamente como dedicadas a las labores de hogar, aunque
dediguen una parte importante de su tiempo a esta actividad, incluso mas
gue a ninguna otra actividad. Si cobran algun tipo de pensién o han tenido
antes una actividad remunerada, frecuentemente se auto definen como
jubiladas.

Grafica 1X.3.1. Tiempo semanal de cuidado a crénicos segtin dedicaciéon y
género.

Tiempo semanal de cuidado a crénicos segun
dedicacion y género
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50
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0 III III III
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B Menosde 10 h/sm  ®mEntre 10y 20 h/sm  ®m Mas de 20 h/sm

Fuente: Elaboracion de M A Duran sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

La tabla IX.2.1. y su representacion grafica I1X.3.1, muestran que los niveles
de dedicacidon se concentran en quienes le dedican muy poco tiempo y
quienes le dedican mucho tiempo, el nivel intermedio es el menos
frecuente tanto para hombres como para mujeres. La diferencia principal
entre hombres y mujeres es que en los hombres es mas frecuente Ia
dedicacion minima vy en las mujeres la maxima.

IX.4. La dedicacidn segun nivel de estudios: una asociacion inversa.

La dedicacion al cuidado de personas mayores o con dolencias crdnicas
segun el nivel de estudios de los cuidadores no tiene un patrén claro,
porque el aumento en el nivel de estudios contrarresta en cierto modo la
edad del entorno del cuidador y la probabilidad de que existan personas
con enfermedades crénicas. La columna G muestra que la frecuencia de
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cuidados es mayor en el nivel intermedio, tanto para hombres como para
mujeres. Entre los jévenes, quienes tienen estudios superiores alcanzan una
tasa de dedicacidn inferior a cualquier otro grupo social, pero esto se debe
sobre todo a la practica exclusion de los varones (columna C), compensada
por una dedicacidn mas de 4 veces superior en las mujeres de la misa edad
y nivel de estudios (columna G).

La tendencia general a que cuanto mayor sea el nivel de estudios, menos es
la dedicacién al cuidado (probablemente porque tienen empleos mejor
remunerados que les permiten contratar ayuda o dividir los papeles dentro
de la familia), se revierte entre los mayores de 65 anos. Tanto hombres
como mujeres de esta edad cuidan en mayor proporcion cuanto mas alto
es su nivel de estudios. ¢ Realmente cuidan mas o solo son mas conscientes
de que cuidan, precisamente porque antes se dedicaban en mayor
proporcidon a otras actividades? Sin una respuesta para esta cuestion, se
necesitaran estudios posteriores, preferentemente cualitativos, para tratar
de resolverla.

Tabla I1X.4.1. Cuidado de personas mayores o personas con dolencias
crdnicas segun sexo, grupo de edad y nivel de estudios

A B C D E F G
% % % % mujeres
hombres . .
Total (Si) sobr.e Hom!:)res sobre Mun?res mujeres sobre
media (si) . (si) sobre hombres
total ] media (si)
total
TOTAL 11,34 | 100,00 9,17 80,86 13,41 118,25 | 146,2377
BASICO E INFERIOR 10,90 96,12 8,69 76,63 13,00 114,64 149,5972
INTERMEDIO 12,83 | 113,14 10,34 91,18 15,40 135,80 148,9362
SUPERIOR 11,11 97,97 9,23 81,39 12,82 113,05 | 138,8949
DE 15 A 24 ANOS
TOTAL 5,54 48,85 5,48 48,32 5,61 49,47 102,3723
BASICO E INFERIOR 5,68 50,09 6,25 55,11 4,95 43,65 79,2
INTERMEDIO 6,30 55,56 5,27 46,47 7,19 63,40 | 136,4326
SUPERIOR 2,94 25,93 0,99 8,73 4,20 37,04 424,2424
DE 25 A 64 ANOS
TOTAL 13,20 | 116,40 10,21 90,04 16,20 142,86 158,668
BASICO E INFERIOR 13,75 | 121,25 10,10 89,07 17,73 156,35 | 175,5446
INTERMEDIO 14,72 | 129,81 11,66 102,82 17,97 158,47 | 154,1166
SUPERIOR 11,49 | 101,32 9,30 82,01 13,39 118,08 | 143,9785
DE 65 Y MAS ANOS
TOTAL 8,56 75,49 7,72 68,08 9,21 81,22 | 119,3005
BASICO E INFERIOR 7,96 70,19 6,81 60,05 8,74 77,07 | 128,3407
INTERMEDIO 9,84 86,77 8,32 73,37 11,60 102,29 | 139,4231
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SUPERIOR | 12,35 | 108,91 | 11,88 | 10476 | 13,19 | 11631 | 111,0269

Fuente: Elaboraciéon de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

IX.5. Empleo y cuidado, incompatibles. O casi.

La clasificaciéon empleada por la Encuesta Europea de Salud como actividad
econdmica coincide basicamente con lo que otras encuestas denominan
relacion con la ocupacion. La columna A muestra dos grupos que se apartan
mucho de la media. El mas notable es el de los estudiantes, cuya dedicacién
no llega a la mitad de la media de toda la poblacidon, y es similar para
hombres y mujeres. También es baja la proporcién de cuidadores entre los
jubilados (8,87%); en parte se debe a que en este grupo aumentan las
personas que por su propia fragilidad no pueden cuidar a otros, pero se
anaden aspectos culturales que la encuesta detecta con dificultad. Es
caracteristico de todas las encuestas y no solo de esta que las personas
mayores tengan una percepcion distinta de qué es cuidar o qué es
dependencia y enfermedad crénica. En un entorno en el que todo el mundo
padece alguna enfermedad o dolencia crdnica, la cronicidad se convierte en
parte de la vida cotidiana y sélo se percibe cuando se hace especialmente
grave. En este sector aplican plenamente las ya sefialadas diferencias entre
niveles de percepcion. Probablemente los indices serian mucho mas altos
si el informante hubiera sido un observador externo. También choca con la
experiencia cotidiana que los jubilados y prejubilados ofrezcan indicadores
tan similares en hombres y mujeres (columna D y F, respectivamente 76,90
y 79,54). El otro colectivo que se aparta de la media considerablemente, en
este caso por una dedicacidn superior es el de los dedicados a las labores
del hogar, comunmente llamados amas de casa, que alcanzan una
dedicacién del 17,90%. En su inmensa mayoria son mujeres y el INE no
ofrece datos desagregados por género. La columna B expresa en sintesis
gue la carga de cuidado de este grupo, medida solamente por el indicador
Si/No de dedicacidon es un 58% mas alta de lo que corresponde a la media
de la poblacién, mas de tres veces superior a la que corresponde a los
estudiantes y mas del doble de la que corresponde a los ocupados.

Es llamativa la alta dedicacién del colectivo incapacitado para trabajar. La
incapacitacion para el empleo remunerado no es incompatible, como
puede verse, con el trabajo no remunerado del cuidado a enfermos de la
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familia. Sensu contrario, podria suponerse que es un incentivo para el
abandono del empleo cuando existe una demanda de cuidado familiar
dificil de satisfacer por otros medios. Y también ha de suponerse que la
divisiéon de papeles dentro de los hogares facilita que otras personas
desempefien otros papeles si un incapacitado puede asumir o cooperar de
modo importante en el cuidado de un crénico. En este colectivo no
aparecen importantes diferencias entre hombres y mujeres.

Entre quienes tienen empleo, la dedicacidn se acerca a la media de toda la
poblacidén. Lo importante a resaltar es la diferencia de dedicacion entre
hombres y mujeres con empleo. La dedicacidon de las mujeres con empleo
(columna G) es un 54% mas alta que la de los hombres con empleo. Es una
gran diferencia, aunque esta tabla solo recoge indicadores aproximativos,
ya que no expresan la cantidad de tiempo dedicado al cuidado ni la cantidad
de tiempo dedicado al empleo. Hay que suponer que las diferencias serian
menores si se refiriese a dedicacion intensiva y empleo a jornada completa.

Finalmente, son dignos de resaltar los datos sobre poblacion en desempleo.
La dedicacion al cuidado de crénicos aumenta ligeramente respecto a la
media, por las mismas razones ya sefialadas a propdsito de las razones ya
sefaladas para los incapacitados para trabajar. Pero lo que es destacable es
el distinto modo en el que el desempleo afecta a hombres y mujeres
respecto a la dedicacidn al cuidado de los enfermos crdnicos de la familia.
Mientras los hombres desempleados solo aumentan un 6% su dedicacidn
respecto a la media, las mujeres lo hacen un 51%. El indice de cuidadoras
entre los desempleados en un 42% mas alto que entre los hombres
desempleados. Este dato tiene dos lecturas. Por una parte, la versatilidad
de la fuerza de trabajo femenina que transfiere recursos rapidamente
desde el sector monetarizado al no monetarizado de la economia,
activdandose en uno u otro sector. Y en una segunda lectura, la dedicacién
de las mujeres desempleadas al cuidado de los enfermos crénicos de la
familia, igual que a cualquier otra tarea no remunerada en el sector
domeéstico significa una reduccién en el tiempo invertido en si mismas, sea
para obtener mayor formacidon o para mejorar las condiciones de su
busqueda de empleo. No es una dedicacién sin consecuencias para su
insercion en el mercado laboral, aunque no sean visibles a corto sino a
medio y largo plazo.
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Tabla I1X.5.1. La dedicacion al cuidado de personas mayores o con
dolencias crdnicas segun la relacién con la actividad econédmica actual y
género del cuidador.

A B C D E F G
% % .
. . % mujeres
Porcentaje hombres . mujeres
, Hombres Mujeres sobre
Total (Si) sobre la , sobre , sobre
. (Si) . (si) . hombres
media media media (sf)
total total
TOTAL 11,34 9,17 80,86 13,41 118,25 146,2377
TRABAJANDO 11,08 97,71 8,94 78,84 13,78 121,52 154,1387
EN DESEMPLEO 14,60 128,75 12,05 106,26 17,13 151,06 142,1577
JUBILADO/A O
PREJUBILADO/A 8,87 78,22 8,72 76,90 9,02 79,54 103,4404
ESTUDIANDO 5,66 49,91 5,23 46,12 6,07 53,53 116,0612
INCAPACITADO/A
PARA TRABAJAR 12,86 113,40 12,91 113,84 12,78 112,70 98,99303
LABORES DEL
HOGAR 17,90 157,85
OTROS 18,05 159,17 15,52 136,86 25,60 225,75 164,9485

Fuente: Elaboracién de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

Grafica IX.5.1. Dedicacion al cuidado segun actividad econémica y género.
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Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.
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IX.6 El puzzle de la desigual dedicacion al cuidado segiin Comunidades
Auténomas.

Hay pocos estudios sobre las diferencias territoriales en el grado de
dedicacién no remunerada al cuidado, debido en gran parte a que los
estudios de economia sanitaria se refieren al Sistema Nacional de Salud,
gue es relativamente uniforme en todo el Estado espafiol. Las variables que
explican las diferencias territoriales son demograficas, pero también de
oferta de servicios o condiciones requeridas para obtenerlos de la
Administracion Publica, culturales (adscripcion de las mujeres al cuidado no
remunerado en el hogar), de capacidad econdmica para adquirir servicios
remunerados, y de incorporacion de los cuidadores potenciales al mercado
laboral. El nivel de salud autopercibida varia un 10% entre la Comunidad de
mejor nivel autopercibido (Baleares, con 4,0 puntos en una escalade 1a5)
y Galicia con 3,6.

La situaciéon es muy heterogénea. Las diferencias en el porcentaje de
personas que cuidan a crénicos y mayores en las comunidades autonomas
superan el 200% en todos los indicadores reflejados en la tabla adjunta. No
s6lo es muy diferente la Ciudad Auténoma de Ceuta, sino que también hay
grandes diferencias entre comunidades mas parecidas entre si como
Castilla y Leén y Castilla La Mancha. Cantabria refleja unos indicadores con
baja proporcidon de personas cuidadoras mientras Pais Vasco y Galicia se
encuentran entre las mas altas. La media nacional deja por debajo a ocho
CCAA, tal y como puede verse en la grafica adjunta, que las ordena de
mayor a menor grado de dedicacidon. Podria pensarse que en las
comunidades mas envejecidas, con mayor proporcidon de personas mayores
de 65 afios, habria mayor proporcidn de cuidadores. Sin embargo, no es asi,
como puede verse en la tabla adjunta, columnas H e |. Con datos obtenidos
del INE se establece la proporciéon de mayores de 65 afos en cada
Comunidad (col. H), y la proporcionalidad entre el indicador de cuidadores
y el de mayores. No se aprecia correspondencia, de ahi el titulo del epigrafe
como el puzzle de la distribucion territorial del cuidado. Algunas
Comunidades con muchos mayores tienen bajos indices de cuidadores, y a
la inversa. Por ejemplo, Murcia tiene pocos mayores y muchos cuidadores.
La media para toda Espafia entre el indice de mayores y el de cuidadores es
1.55 puntos, pero algunas Comunidades tienen pocos mayores y muchos
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cuidadores, por lo que su indice no llega a 100 (Ceuta y Melilla, Murcia),
mientras otras Comunidades tienen proporcionalmente mas mayores vy
menos cuidadores, por lo que su indice se acerca o sobrepasa los 200
puntos (Cantabria, Castilla La Mancha, Asturias, Cataluia, Castilla y Ledn).

Tabla IX.6.1. Diferencias territoriales en la dedicacion al cuidado de
personas mayores y cronicos. Porcentaje segun Comunidad Auténoma y

género.
A B C D E F G H |
. % % % %
Porcentaje hombres mujeres | mujeres | pobl.
Total sobre Hombres Mujeres
(si) media (si) sobr.e (s) sobr.e sobre mayor | H/A
total (Si) media media homil:)res de~ 65
total total (si) afios
TOTAL 11,34 9,17 80,86 13,41 118,25 17,6 | 1,55
ANDALUCIA 12,11 106,79 9,47 83,51 14,66 129,28 146,24 16,2 | 1,34
ARAGON 14,24 125,57 12,23 107,85 16,21 142,95 154,80 21,0 | 1,47
ASTURIAS 12,55 110,67 9,03 79,63 15,74 138,80 132,54 24,0 | 1,91
BALEARS 10,81 95,33 11,15 98,32 10,48 92,42 174,31 15,1 | 1,40
CANARIAS 10,82 95,41 7,81 68,87 13,76 121,34 93,99 14,8 | 1,37
CANTABRIA 7,28 64,20 5,42 47,80 9,04 79,72 176,18 20,3 | 2,79
CA’STILLA Y 12,67 111,73 11,89 104,85 13,42 118,34 166,79 241 | 1,90
LEON
CASTILLA-LA 8,08 71,25 6,25 55,11 9,93 87,57
MANCHA 112,87 18,3 | 2,26
CATALUNA 9,54 84,13 7,02 61,90 11,94 105,29 158,88 18,1 | 1,90
COMUNITAT 11,18 98,59 10,61 93,56 11,74 103,53 170.09
VALENCIANA !
EXTREMADURA 12,42 109,52 8,90 78,48 15,88 140,04 110,65 19,8 | 1,59
GALICIA 13,85 122,13 11,58 102,12 15,94 140,56 178,43 24,0 | 1,73
MADRID 9,72 85,71 6,97 61,46 12,21 107,67 137,65 16,8 | 1,73
MURCIA 15,13 133,42 11,87 104,67 18,36 161,90 175,18 15,0 | 0,99
NAVARRA 11,53 101,68 8,50 74,96 14,50 127,87 154,68
PAIS VASCO 13,96 123,10 12,22 107,76 15,59 137,48 170,59 21,1 | 1,51
RIOJA 10,80 95,24 11,07 97,62 10,55 93,03 127,58 19,9 | 1,84
CEUTA 16,72 147,44 16,81 | 148,24 16,62 | 146,56 95,30
MELILLA 14,10 124,34 7,61 67,11 20,02 | 176,54 98,87 10,41 0,67
% MAX/MIN 229,67 229,67 310,14 310,14 203,09 203,09 189,83

Fuente: Elaboracién de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.
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Grafica 1X.6.1. Porcentaje que dedica algo de tiempo al cuidado de
cronicos y mayores, segun Comunidades Autonomas.
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Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.
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Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.
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Tabla I1X.6.2. Enfermos crénicos segin Comunidades Auténomas y género.

A B C D E F G
% cuidadores p(:/lool
Ambos Hombres Mujeres .% de sobrt'a, mayor | A/F
Sexos cuidadores poblacidn
dependiente de~65
afios
TOTAL 59,83 55,11 64,32 11,34 18,95 17,6 3,40
ANDALUCIA 57,47 51,20 63,51 12,11 21,07 16,2 3,55
ARAGON 60,09 53,90 66,12 14,24 23,70 21,0 2,86
ASTURIAS 62,13 53,98 69,51 12,55 20,20 24,0 2,59
BALEARS 52,90 46,36 59,35 10,81 20,43 15,1 3,50
CANARIAS 63,94 59,45 68,32 10,82 16,92 14,8 4,32
CANTABRIA 57,56 54,24 60,69 7,28 12,65 20,3 2,84
CA’STILLA Y 66,32 59,05 73,39 12,67 19,10 21 275
LEON
CASTILLA-LA 61,84 56,85 66,87 8,08 13,07
MANCHA 18,3 3,38
CATALUNA 53,31 50,53 55,95 9,54 17,90 18,1 2,95
COMUNITAT 59,44 55,67 63,08 11,18 18,81
VALENCIANA
EXTREMADURA 63,94 58,20 69,58 12,42 19,42 19,8 3,23
GALICIA 66,39 62,01 70,42 13,85 20,86 24,0 2,77
MADRID 60,94 56,89 64,60 9,72 15,95 16,8 3,63
MURCIA 58,88 53,62 64,10 15,13 25,70 15,0 3,93
NAVARRA 58,98 58,52 59,44 11,53 19,55
PAIS VASCO 68,92 65,59 72,01 13,96 20,26 21,1 3,27
RIOJA 56,80 52,63 60,86 10,80 19,01 19,9 2,85
CEUTA 48,79 39,34 59,58 16,72 34,27 104 4,69
MELILLA 54,95 43,62 65,27 14,10 25,66 ’ 5,28

Fuente: Elaboracion de M A Durdn sobre datos del INE, Encuesta Europea de Salud 2014.

X.- La asignacidon de valor al tiempo de dedicacion no remunerada a los

enfermos crdénicos; el rango de variacion en los precios sombra.

X.1. Los precios o salarios sombra.

Tabla X.1.1. Los salarios sombra del cuidado, en horas efectivas
trabajadas. Opciones de valoracion.
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Categoria laboral equivalente S s .-.Hé'rhunémciﬁn

Categoria laboral mas baja del mercado 6 £'hora

1.
2. Media de los asalariados de toda la economia® 174 €hara
3 Media de los asalariados a tiempo completo del sector sanidad

y servicios sociales para el mercado®* 16'3 €/hora
4. Idem, para el sector de no mercado 22’8 thora
5. ldemn, para los no asalariadoes, del sector de no mercado 51'8 €hora

Fuente; Duran, MLA_ (2008a): “Integracion dal trabajo no remunerado en el analisis de los sectores de salud y
bienestar =ocial”™ en Ls sconomia imvisible v las desigualdades de género, Organizacdion Panamericana de la
Saked, Washington, (pp. 99-150)

* Estimando an 1.500 & nimero promedio de horas anuales trabajadas a iempo completo y tomando la remu
neracion total 2 asalarados v el nomean de empleas a hempo completo reqistrados por la Conmtabilidad Nacional
=+ Ectimando en 1.500 las horas enusles trebajedas

Un salario sombra es el precio que se pone a un trabajo que carece de
precio estable en el mercado laboral. En el aflo 1995, la Conferencia de la
Mujer de Naciones Unidas introdujo una innovacion de gran calibre, que
fue aprobada por todos los paises asistentes, o sea, la practica totalidad de
los paises del mundo. Consistia en la inclusién en el marco de analisis macro
econdmico de los tiempos de trabajo no remunerado de los hogares,
mayoritariamente realizados por mujeres. Cumplia asi una reivindicacion
muy generalizada de los movimientos sociales de mujeres, pero también
una exigencia meramente intelectual para la mejor comprension de las
economias nacionales e internacional. Para ello se propuso una innovacion
importante en el campo estadistico, que por una parte habria de desagregar
por género todas las estadisticas y por otra generar nuevos instrumentos
de medicidon, especialmente las encuestas de uso del tiempo. Desde
entonces, aunque con cierta lentitud, han ido desarrollandose las encuestas
de uso del tiempo y mejorando el grado de desagregacion en todo tipo de
fuentes estadisticas y registros.

Las nuevas fuentes estadisticas han permitido conocer con cierto grado de

aproximacion el tiempo dedicado al cuidado de los enfermos dentro de los
hogares o por personal voluntario, pero no se realizan de modo frecuente
ni perioddico, y tampoco tienen un nivel de desagregacion tan grande como
para distinguir entre el cuidado a enfermos crdnicos y otros tipos de
personas adultas dependientes. También ha favorecido el aumento de
analisis que tratan de establecer un precio sombra para estas actividades.

X.2. El caracter politico de la eleccion del salario sombra.
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Asi como la estimacién de los tiempos es un desafio fundamentalmente
técnico, la decisidon sobre el precio sombra tiene mas de politica que de
técnica. El mercado de trabajo nunca se desarrolla en competencia perfecta
sino que estd condicionado por numerosas rigideces, entre otras el cierre
del mercado a inmigrantes que carecen de permiso de trabajo en el pais. Si
el mercado laboral en su conjunto no funciona como una competencia
perfecta, menos aun el trabajo que se produce dentro de los hogares, en el
que el criterio principal no es el beneficio esperado por el intercambio sino
la obligatoriedad moral y la ausencia real de alternativas. De modo que el
intento de poner un precio al trabajo no remunerado, o en otros casos al
llamado trabajo informal o no realizado por profesionales sanitarios, se
bifurca en dos objetivos diferentes: el primero tiene un caracter
principalmente retdrico, ya que se trata de estimar el valor de lo producido
fuera del mercado con la finalidad principal de otorgar reconocimiento a
guienes desempenfan esas tareas. El segundo no tiene esta finalidad politica
o socioldgica sino una finalidad prdctica, que es conocer anticipadamente
el coste real que supondria para las Administraciones Publicas hacerse
cargo de parte de la carga del cuidado que en el momento actual se hacen
cargo los hogares.

El precio sombra propuesto por distintos analistas varia
considerablemente, sin que la adopcion de uno u otro responda solamente
a criterios técnicos. Para satisfacer el primer motivo sefialado, Eurostat ha
hecho la propuesta, muy discutible, de que se aplique el mismo valor que al
trabajo de los empleados de hogar generalistas, por considerar que cumple
funciones similares. También aconseja Eurostat que se descomponga el
trabajo de los hogares en distintas actividades, se busque un precio para
cada una de estas actividades en el mercado laboral, se estime qué
proporcion se dedica a cada actividad, y se pondere para hallar un precio
medio. En los analisis mas sofisticados, se incluye también el consumo de
capital fijo y otros componentes aun mas dificiles de estimar. En definitiva,
es un procedimiento laborioso, para el que no siempre estan disponibles las
estadisticas, y que consume demasiadas energias y recursos en el proceso
de investigacion, por comparacion con los resultados finalmente obtenidos.
De ahi que, frecuentemente, los analistas se limiten a otorgar a todo el
trabajo del hogar un solo valor, coincidente con el salario medio de los
empleados de hogar o, si no existen datos para ello, el salario minimo
interprofesional, aunque tampoco este ultimo existe en todos los paises ni
cubre a todos los trabajadores. La ventaja de este indicador, no obstante,
es que es muy claro, fdcilmente accesible, periddico, poco costoso de hallar,
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puede ser utilizado por cualquier analista y sirve de base para la
comparacion con otros precios del trabajo en el mercado nacional o
internacional.

Para Espana, la Unica fuente que es una referencia indudable es el salario
minimo interprofesional, que en el aino 2017 es de 707,60€ en 14 pagas, o
su equivalente anual de 9.906,40 euros. Tras algunos afios ralentizado, en
este afo ha subido un 8% respecto al anterior. Los sindicatos han realizado
numerosas comunicaciones para llamar la atencién sobre esta subida, con
el fin de evitar que se contraten trabajadores por cifras inferiores. Hay que
distinguir entre trabajadores por contrata a través de empresas
intermediarias que pueda contratar la Administracién Publica mediante la
descentralizacién de servicios, y trabajadores contratados directamente
por los hogares.

Salvo en zonas de elevado paro, los hogares suelen pagar por encima de los
minimos legales. También hay que distinguir entre las contrataciones por
horas sueltas y las contrataciones por media jornada o jornada completa,
siendo mas alto el salario en las contrataciones por horas sueltas o en
jornadas muy reducidas. Por ejemplo, una descarga en internet (consulta
21 de febrero del 2017, probablemente web no actualizada desde 2016)
para comprobar los precios recomendados por una agencia privada de
colocacidn en la actualidad, recomendaba para jornada completa entre 600
y 900 euros, para media jornada entre 300 y 500 y para contrataciéon por
horas entre 7 y 12, destacando que los ajustes segun localidad son muy
variables. También destaca la agencia que el trabajo por las noches vy
durante los fines de semana suele remunerarse entre un 20% y un 30% mas
alto (probablemente esta web no estd actualizada porque las agencias
nunca recomiendan salarios inferiores al legal, y en este caso el limite
minimo de la jornada completa esta por debajo del correspondiente al del
2017). Otros blogs y paginas web citan cifras similares.

Otra posibilidad para fijar el salario sombra es utilizar el salario medio, que
segun el INE para el afo 2014 fue de 15,7 euros por hora trabajada. En 2008
fue de 14,3 euros. La diferencia respecto a los salarios medios en la Unidn
Europea, en la zona euro, es aproximadamente un 25-27% inferior. El
inconveniente de este indicador es que la fuente utilizada (Encuesta de
Estructura Salarial) solo recoge datos de establecimientos y trabajadores
del Régimen General, no refleja los salarios de los empleados por los
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hogares. (INE, Encuesta de Estructural Salaria, Nota metodoldgica, consulta
28 febrero 2017.)

Otros indicadores posibles para hallar el precio sombra son el salario medio
en la rama de cuidados personales, (que en la clasificacion de la COICOP
agrupa principalmente a los trabajadores de peluqueria y estética), los
salarios medios en el sistema de Proteccion Social, o los del sector sanitario
publico, privado o total. Otros analistas proponen utilizar el salario medio
de todos los trabajadores asalariados sea cual sea su rama de produccion,
o los ingresos medios de todos los trabajadores, incluyendo tanto los
asalariados como los autonomos y empresarios. No faltan analisis a partir
de encuestas en las que se pregunta a los entrevistados cudnto costaria
sustituirles en su trabajo doméstico por trabajadores contratados; en estos
casos lo habitual es que las respuestas se refieran a salarios netos, y los
entrevistados olvidan incluir los pagos por impuestos o seguridad social.
Cuando el objetivo de la estimacidn es prever los costes de un traspaso
entre el sector hogares y las Administraciones Publicas o entre ambos vy el
mercado, se plantea el problema de que el trabajo se transforma al cambiar
de ambito. Para comenzar, los indicadores sobre salarios en el trabajo
doméstico son de escasa calidad, ya que es un sector en que resulta
predominante la jornada reducida y el trabajo sumergido que no cotiza a la
seguridad social; los salarios reales son mas altos que los minimos legales,
pero el nivel de sindicacién es muy bajo. Cuando los Ayuntamientos que
tienen transferidas las funciones de servicios sociales organizan actividades
de cuidado sustitutivas o complementarias a las de los hogares, el trabajo
ha de ejecutarse en condiciones de plena formalidad, han de pagar los
impuestos y la sequridad social. Los trabajadores se sindicalizan fdacilmente,
pueden desarrollar relaciones antagonicas frente a un empleador unico y
adquieren una capacidad de negociacion mucho mayor que en los hogares.
A veces, también adquieren una capacitacion profesional de la que antes
carecian, pero el aumento de sus salarios tiene poco que ver con un
aumento en la productividad de su trabajo, se debe sobre todo a sus
mejores capacidades de negociacion.

Por ello, la mejor via para prever los costes reales de sustitucion por las
Administraciones Publicas es analizar los precios efectivamente pagados a
los cuidadores por los servicios sociales de los Ayuntamientos por hora
trabajada. A diferencia del salario minimo interprofesional, que es comun a
todo el Estado, en las contratas de estos servicios hay grandes diferencias
regionales, que dependen de las alternativas que el mercado laboral local
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ofrezca a los potenciales cuidadores en otros sectores productivos. En
Ayuntamientos ricos, escasa poblacion inmigrante y bajo nivel de paro, los
precios son mas altos. En el afio 2016 los precios se movieron en un rango
muy amplio, entre los 12 y los 30 euros por hora. No es lo que reciben los
trabajadores como salario neto sino lo que cuesta al Ayuntamiento cada
hora de trabajo de cuidado efectivamente desempefiada en los hogares por
los asalariados financiados por el Ayuntamiento. Generalmente los
Ayuntamientos externalizan este servicio a través de contratas y
subcontratas.

Para Espaia, los investigadores del INE habian estimado el salario sombra
para las actividades de cuidado en 2003 en 4,33 euros/horas (Casero y
Angulo, 2008), pero para 2010 la han estimado en 8,09 euros/hora (Angulo
y Hernandez, 2016). Oliva y Osuna (2009) fijaron el salario sombra de los
cuidadores de discapacitados en 2008 entre 7,67 y 12,71 euros/hora.

En definitiva, los costes totales de sustitucion del trabajo no remunerado
de los hogares dependen principalmente del volumen de horas a sustituiry
del precio asignado a |la hora de trabajo. Segun se trate de horas trabajadas
netas o de horas contratadas, y segun que el salario sombra se haga
corresponder con el nivel mas bajo del mercado o con el nivel de los
trabajadores no asalariados del sector sanitario de no-mercado, el precio
varia en un rango entre unoy 8,6 veces mds alto. En la prdctica, la variacion
es aun mayor puesto que cabe la posibilidad real de contratar trabajadores
por debajo del salario legalmente establecido.

Cualquier computo del coste de sustitucion o del valor de los servicios
producidos tiene que resolver previamente la cuestion del salario sombra
gue elige, y esta opcidon marcara de modo esencial los resultados. No se
dirime solamente con criterios técnicos, sino también con criterios
politicos. La mayoria de las estimaciones realizadas otorgan un valor muy
bajo al trabajo del cuidado, el de la escala laboral mas baja del mercado,
pero esta opcion conlleva grandes problemas si se trata de convertirla en
una guia para la toma de decisiones en el sector publico.

Nuestra propuesta es que se tenga en cuenta el coste de oportunidad y
asimismo las disposiciones del cddigo civil en materia de igualdad dentro
del matrimonio. El Codigo Civil otorga a ambos conyuges la mitad del valor
de lo producido durante el tiempo en que exista la sociedad conyugal, con
independencia de la actividad profesional de los conyuges. Si se tienen en
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cuenta estos dos criterios, el indicador mds eficaz no es el de asignar el
precio de un empleado de hogar, sino el salario medio para el conjunto de
la poblacion. Sequn EUROSTAT, en 2014 fue 15,7 euros/hora. También es
digno de tener en cuenta el indicador de la mediana (la mitad de los
trabajadores ganan por encimay la otra mitad por debajo de esta cifra), que
segin EUROSTAT en 2014 fue de 9,83 euros.

No obstante, aunque se apliquen estos dos indicadores, seguira sin
resolverse el problema del coste de oportunidad para los receptores de
demandas de cuidados cuyas oportunidades laborales estén muy por
encima de la media, y a los analistas les seguira pareciendo un precio
excesivamente alto, aunque sélo sea virtual, para sustituir a quienes de
grado o por fuerza ya estan fuera del mercado laboral.

Asimismo seguird sin resolverse el problema de la existencia real de un
mercado nacional sumergido de trabajo, y de un mercado internacional
potencial en el que los trabajadores de paises con salarios muy inferiores a
los de Espafia presionan, a veces incluso con riesgo de perder la vida en el
intento, para ocupar puestos de trabajo en el mercado laboral espafol,
aunque sea por debajo de lo establecido por las leyes laborales. Un informe
con encuestas realizado por Gallup en 135 paises, presentado en noviembre
de 2009 en el Foro Global de Migracidn y Desarrollo celebrado en Atenas
bajo el auspicio de las Naciones Unidas, concluyd que el 16% de la poblacion
mundial desea migrar definitivamente a otro pais. Espafia ocupaba en
aquella fecha el quinto lugar mundial como destino preferido de los
potenciales migrantes, lo que equivalia a una prevision de 35 millones de
inmigrantes potenciales a corto y medio plazo. Como consecuencia de la
crisis de empleo en Espaiia, es posible que esta cifra fuera hoy algo inferior
si se repitiera el estudio, pero las diferencias de renta entre paises siguen
manteniéndose muy elevadas y otros paises de donde podrian proceder los
inmigrantes han empeorado su propia situacién en este periodo, por lo que
no es probable que el nUmero de inmigrantes potenciales se haya reducido
considerablemente.

El cuidado de los enfermos cronicos espafioles no se resuelve ya en el marco
de la sociedad y la economia espafola, sino en el marco de las migraciones
y la economia global.
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Xl.- Un cambio esencial de perspectiva para el futuro: No es coste, es
produccidn.

Resumiendo lo expuesto, hay que resaltar que hasta ahora la atencién a la
salud se ha interpretado sobre todo como un coste. En lugar de como un
coste, habria que interpretarla principalmente como una produccién. La
atencidn a crdnicos es sindnimo de riqueza de servicios y mejor calidad de
vida. También hasta ahora, la mayor parte de los analisis de los costes de la
enfermedad se han hecho desde una perspectiva sanitaria y monetaria. En
lugar de ello, en este estudio hemos tratado de integrar también la
perspectiva de los servicios sociales de atencidn a enfermos y, sobre todo,
los cuidados familiares no remunerados. El cuidado no remunerado de los
hogares es el gran gigante desconocido del cuidado de la salud. Los hogares
aportan el 88% del tiempo total destinado al cuidado de la salud y su papel
es aun mayor en la atencion de los enfermos crénicos. También es
importante y lo sera cada vez mas el autocuidado, especialmente en el
envejecimiento activo.

El coste o la produccidon de los servicios de atencion a la enfermedad se
reparten basicamente entre los hogares y la Administracion Publica. Tanto
los hogares como la administracién publica recurren al mercado para
adquirir o descentralizar servicios. Los hogares sufragan a la Administracion
Publica a través de las cotizaciones sociales, el IRPF y otros impuestos. La
Administracion Publica gestiona los servicios que devuelve a los
ciudadanos. Hay una demanda creciente de servicios sociosanitarios que en
parte proporcionan los servicios sociales. Dentro de la Administracion
Publica, hay un debate considerable respecto a la proporcidn en la que los
costes deben ser asumidos por las Comunidades Auténomas, las entidades
locales y la Administracion General del Estado (AGD). Entre ellos hay
tensiones por las transferencias de recursos y costes. Sin embargo, quien
fundamentalmente asume el coste de atencion a los enfermos cronicos es el
sistema de hogares, que se hace cargo del mds costoso de los recursos, que
es el cuidado cotidiano.

Sanidad, servicios sociales y hogares son tres agentes sociales de primera
magnitud que tienen poco presente todavia la interdependencia vy
transferencias de responsabilidades y costes entre todos ellos. Por ello es
necesaria una innovacion en el campo de la economia del trabajo no
monetarizado que se produce en los hogares.
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La grafica adjunta facilita la visualizacién del lector de este texto sobre el
modo en el que se reparte de hecho la carga del cuidado, medida en
numero de horas de dedicacidon. También es una invitacidon a que el lector
exprese cuales son sus expectativas sobre el modo de distribuirse la carga
dentro de 10 afios y sobre el modo en que desearia que se produjera esta
distribucion. Para ello, la gréfica ofrece como punto de partida un escenario
en que hay cuatro actores principales que contribuyen a satisfacer la
demanda de cuidado: la poblacion mayor de 14 afos, el mercado, la
Administracion Publica y el voluntariado. La poblacion mayor de 14 afios
equivale a la poblacién residente en hogares, pero se ha sustituido el
término hogares por el de poblacidn mayor de 14 afios para dar pie a que
el lector cambie los umbrales de edad sobre los que debe recaer la carga
del cuidado (por ejemplo, subiendo el umbral hasta los 18 afos, o
reduciéndolo por debajo de los 75). Para simplificar el escenario, se supone
gue la carga es constante: por ejemplo, 100 millones de unidades de
cuidado. A partir de ahi, corresponde al lector decidir qué porcentaje de la
satisfaccion de la carga del cuidado corresponde en el momento actual a
cada uno de los cuatro sujetos proveedores identificados. Supongamos, por
ejemplo, que responde que el Estado esta haciéndose cargo del 50% del
cuidado; o del 20%. Esto solo expresa la percepcidn del lector. El resto de la
carga tiene que distribuirlo entre los restantes proveedores.

Esta primera fase es el punto de partida. A continuacién, debera repetirla,
como una descripcion de lo que cree que sera la realidad de la distribucion
en el aino 2037. Y una vez terminada la descripcion de la realidad, llegaria la
tercera fase de este ejercicio interactivo, atribuyendo a cada uno de los
cuatro sujetos proveedores la proporcién de carga de cuidado que el lector
considere conveniente.

Como ejercicio interactivo, su objetivo es hacer mas consciente al lector de
la interaccion entre todos los sujetos proveedores, asi como de la posible
disparidad entre lo que considera conveniente y lo que considera probable.
Si lo conveniente y lo probable coinciden, el ejercicio interactivo llega a su
fin. Si hay disparidades entre los conveniente y lo probable, se abre una
nueva fase del ejercicio en la que corresponde al lector imaginar los medios
para conseguir que se adecuen lo probable a lo conveniente.
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Escenarios de distribucion de la carga del cuidado a enfermos crénicos:

para el comienzo de un ejercicio interactivo.

(demanda total de (demanda total de
cuidado): cuidado):
Poblacién +14 anos * Mercado
(demanda total de (demanda total de
N cuidado): . cuidado):
Administraciones Voluntariado nac. e
Publicas internac.

skokokokokokokokokskokokokokskokokskokskskoskskkskoskoskskoskskskskskskskskkskskk sk sk k k
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