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Presentacion

ESTE libro va mis alld de lo que el titulo sugiere. Aunque se tra-
ta, efectivamente, de un analisis de costes, desborda los métodos
convencionales de los analisis del sector sanitario. El punto de
partida es un estudio minucioso de las grandes fuentes de infor-
macion sistematica sobre la salud, la enfermedad y el sector sani-
tario (Instituto Nacional de Estadistica y Ministerio de Sanidad y
Consumo), asi como de las producidas por diversas instituciones
—entre ellas, las del Centro de Investigaciones Sociologicas (CIS)
y Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC)— sobre
algunos segmentos y dimensiones especificas de esa problematica
sobre temas monograficos (ancianos, discapacitados, ninos, ur-
gencias, etc.).

Esta sélida base empirica y su correspondiente andlisis, que han
permitido elaborar un considerable nimero de nuevos indicado-
res, justificarian por si mismos la publicacion de esta obra. Sin em-
bargo, es s6lo una fase previa, una cimentacién del desarrollo de
cada pagina de este libro. La enfermedad es un prisma del que se
sirve la autora para escudrinar los procesos que tienen lugar entre
distintos actores sociales: transacciones, innovaciones, intentos de
cambio, cooperacion y conflictos entre el Estado, las instituciones,
las familias, los enfermos y sus asociaciones. Al avanzar el libro, van
poniéndose de relieve, con precision de bisturi, cuestiones del
contrato social que siguen aun irresueltas y que afectan a todos.

La pregunta esencial sobre los costes de la enfermedad es
¢quién tiene obligacion de hacer quéy para quién? A esta pregunta
siguen, inevitablemente, otras muchas: ¢cudles son las bases de la
obligacion?, ¢cuantos nuevos empleos harian falta para sustituir o
reforzar a los cuidadores fragiles?, ;cudnto cuesta anualmente, en
concepto de salarios, el cuidado de cada enfermo hospitalizado?,
¢cual va a ser la demanda insolvente para dentro de diez o veinte
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anos? Tras estas preguntas van emergiendo zonas candentes de la
realidad social, confinadas habitualmente en el mundo de lo pri-
vado, que enmascaran graves problemas publicos, para los que hay
que buscar soluciones: desde los que se refieren a la autonomia
del enfermo en relacion a su propio cuerpo hasta los que ponen
en entredicho los limites de la responsabilidad del personal sanita-
rio, de los familiares, de los amigos y de los empleadores.

Los costes invisibles de la enfermedad es por todo ello un libro pio-
nero. Quien lo lea no podra seguir refiriéndose a los presupues-
tos y recursos monetarios, a pesar de su importancia estratégica,
como si fuesen los unicos relevantes para el mantenimiento de la
salud de la poblacién. El tiempo, la dedicaciéon del mismo al cui-
dado propio y ajeno, se revela como el soporte en que descansa el
bienestar colectivo y del que depende el éxito de los planes y pro-
gramas de salud promovidos por las autoridades sanitarias. El
tiempo necesario para consumirlo en el cuidado se agiganta por
los cambios demograficos y tecnolégicos, mientras que su dispo-
nibilidad se reduce como consecuencia de esos mismos cambios y
de los nuevos valores de igualdad y participaciéon que son esencia-
les a la cultura del siglo XXI.

Frente a una sociedad cambiante y un sistema sanitario cada
vez mas tecnificado, la ejecucion del cuidado de la salud sigue to-
davia hoy dejandose a la prestacion de servicios espontaneos y no
cualificados formalmente por parte de familiares y amigos del en-
fermo. Mientras que la idea del reparto de cargas se instituciona-
liza y pasa a formar parte de los idearios politicos y de los dere-
chos constitucionales, el cuidado de los enfermos, especialmente
el de los cronicos y grandes dependientes, sigue concentrado en
unos colectivos que carecen de capacidad de movilizacion y de
capacidad financiera para encauzar los costes hacia el libre mer-
cado. Todo esto, la penuria semantica y la carencia de cifras, po-
dia ya ser intuido, pero no habia sido objeto de un analisis siste-
matico y profundo como el que aporta este estudio.

La autora ha culminado con maestria un dificil ejercicio inte-
lectual: tender un puente entre el modo de ver el mundo al que
responde la Contabilidad Nacional y el modo en que la pobla-
cion vive cotidianamente los costes monetarios y no monetarios
de la salud, la enfermedad y la muerte. Con esta aportacion a la
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sociologia econ6mica, la contabilidad de costes ha ganado en sig-
nificado y humanidad, en tanto que el cuidado, con frecuencia
excesivamente interpretado en clave afectiva, ha adquirido visibi-
lidad, marco conceptual y precisiéon en sus estimaciones.

La primera edicion de esta obra vio la luz a finales de 1999,
agotandose rdpidamente; desde entonces, se han recibido nume-
rosas peticiones para su reimpresion. Por su parte, su autora ha
recibido decenas de invitaciones para exponer sus resultados en
diversos foros publicos: en universidades, centros hospitalarios,
organismos de gestion y movimientos ciudadanos.

La Fundacion BBVA ha querido, atendiendo a esa acogida y
demanda, ofrecer una nueva edicion de Los costes invisibles de la
enfermedad, que ha permitido actualizar algunos cambios juridicos
y la evidencia estadistica mas reciente.

FUNDACION BBVA
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Introduccion: objetivos del estudio

ESTE estudio es una sintesis de diez afios de investigacion sobre
las demandas sociales vinculadas al cuidado de la salud y la enfer-
medad. En 1990 se llevaron a cabo, desde el Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC), dos encuestas sobre nuevas de-
mandas sociales, en las que era central la preocupacién por cono-
cer el impacto de la enfermedad y la discapacidad sobre la vida
cotidiana de los enfermos y sobre la de sus familiares. La conclu-
sion mds relevante, una vez comparados sus resultados con la
Contabilidad Nacional y la Encuesta de Poblacion Activa, fue que
el volumen de trabajo remunerado dedicado al cuidado de Ia sa-
lud en Espana era solamente el 12% del total de horas anualmen-
te dedicadas a ello por el conjunto de la poblacion espanola. La
cifra era suficientemente espectacular como para incentivar nue-
vas investigaciones, orientadas tanto a conocer los recursos real-
mente asignados a la funcion salud (privados y publicos, profesio-
nales y legos, monetarizados y no monetarizados) como al
conocimiento de la distribucion de los costes del cuidado entre la
poblacién no empleada en el sector sanitario.

A'lo largo de la década se han sucedido encuestas de tipo ge-
neral sobre la salud y el sistema sanitario, y encuestas monografi-
cas sobre temas especificos o limitadas a algunas Comunidades
Auténomas, que han enriquecido el conocimiento de la enferme-
dad vy la situacion social de los enfermos. En la propuesta inicial
del proyecto para la Fundacién BBVA se incluian las encuestas
disponibles hasta 1996; a lo largo de la ejecucion del proyecto se
han incorporado al analisis nuevas e importantes fuentes, produ-
cidas o publicadas entre 1997 y 2001.

Las encuestas sobre impacto en la vida cotidiana, especial-
mente las llevadas a cabo desde el Consejo Superior de Investiga-
ciones Cientificas (1990, 1993, 1995, 1998), son la otra cara de la
moneda de las grandes Encuestas de Salud del Ministerio de Sa-
nidad (1987, 1993, 1995, 1997), que se centran en los aspectos
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institucionales y el consumo sanitario; y a su vez, estas ultimas re-
presentan el acercamiento al estudio de la enfermedad desde la
perspectiva de las ciencias sociales, que es notablemente dife-
rente, y por tanto complementario, de las estrictamente médicas.
En la actualidad, ya hay disponibles para la investigacion mas de
una veintena de fuentes importantes, entre estadisticas y encues-
tas, producidas por diversas entidades publicas y privadas, y es un
campo de investigacion muy expansivo.

Aunque todas las encuestas sobre salud realizadas por el csIC,
por el INE o por el Ministerio de Sanidad han sido ya parcial-
mente publicadas y analizadas, faltaba una obra de conjunto que
las integrase en una perspectiva tnica e hiciese uso, también, de
otras fuentes de varios origenes, especialmente sobre el impacto
economico, laboral y en la opinion publica. Esto es lo que hemos
tratado de hacer en este estudio. Su titulo, Los costes invisibles de la
enfermedad, refleja claramente el objetivo prioritario: rescatar para
el analisis socioeconémico y politico los aspectos hasta ahora es-
casamente conocidos de la demanda de cuidados, arrojando luz
sobre nuevos tipos de necesidades de la sociedad espanola, y so-
bre las situaciones de desigualdad y dependencia originadas por
la adscripcion social del cuidado de enfermos y por las nuevas
condiciones tecnolégicas y demograficas.

Aunque aparentemente la contabilizacion de los recursos ads-
critos al cuidado de la salud sea una tarea técnica y meramente
instrumental, sus componentes politicos e ideologicos son de im-
portancia decisiva: s6lo se contabiliza aquello que previamente se
tiene interés en hacer visible, en hacer constar. Por eso se ha reali-
zado una indagacion detallada en los componentes semanticos
del vocabulario contable, asi como en los conceptos de cuidado.

La contabilizacién de los costes invisibles o de los intangibles no
es s6lo una innovacion técnica, sino ideologica, porque desvela
mecanismos sociales de distribucion y adscripcion estructural de
las cargas colectivas.

El proceso de ilustracion y de democratizacion que paulatina-
mente se instauré en Europa a partir del siglo Xviit ha traido con-
sigo la emergencia y consolidacion de los sujetos individuales, y
tiene su expresion maxima en el reconocimiento de la libertad
de voto individual a partir de los 18 anos.



INTRODUCCION: OBJETIVOS DEL ESTUDIO [ 21 ]

Paralelo al progreso politico ha sido el debilitamiento de las
ideas de destino o desgracia, y su sustitucion por mecanismos mas
sociales de prevision y de reparto del riesgo.

En actividades tan sometidas tradicionalmente al cielo imprevisi-
ble como la agricultura o la pesca, hoy se ha establecido plena-
mente la idea de que la ruina de cosechas o los decretos que im-
ponen el paro biolégico a los pescadores no deben acarrear la
desgracia a quienes les toca el pedrisco, la plaga o el amarre for-
z0so, sino que han de recibir ayudas, al menos lenitivas, a través
de mecanismos correctores establecidos por el propio Estado.

Sin embargo, este tipo de avance racional apenas ha llegado al
cuidado de la enfermedad, fuera de sus aspectos mads técnicos
(diagnostico, tratamiento). S6lo recientemente, y de modo muy ti-
mido, empiezan a tomarse resoluciones de ayuda para quienes
han de ocuparse de familiares enfermos ante la inexistencia de ser-
vicios adecuados. La enfermedad conlleva en la practica el recorte
o pérdida de los derechos ciudadanos, porque instaura al enfermo
en la dependencia respecto a los otros, en la necesidad de sus ser-
vicios. La enfermedad dificulta el ejercicio de la capacidad de deci-
sion, que es definitorio de la vida cotidiana entre las personas adul-
tas. La pérdida de la capacidad de decisiéon se agudiza cuando la
enfermedad genera también —como sucede en la mayoria de los
casos— la pérdida de la independencia econémica. A las enferme-
dades mentales tradicionales, que limitan drasticamente la capaci-
dad real de decision, se suman hoy las crecientes situaciones de in-
capacidad mental sobrevenida por enfermedades degenerativas,
consecuencia de una mayor longevidad. Dondequiera que la en-
fermedad produce invalidez, sea definitiva o transitoria, se gene-
ran mecanismos sociales de canalizacion de las demandas de cui-
dado: parte de las demandas de cuidado se derivan hacia las
instituciones sanitarias, cuyas dotaciones, reglamentos y convenios
laborales internos ponen limite a las pretensiones de los deman-
dantes; pero las demandas restantes, las no satisfechas por las insti-
tuciones, han de encontrar otras vias y otros sujetos para su satis-
faccion. Para ello tienen que entrar en juego los familiares, los
allegados y las organizaciones de enfermos.

No es frecuente que las relaciones entre los enfermos y otros
sujetos sociales se analicen desde una 6ptica politica como rela-
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ciones de poder con sus inevitables componentes de dominacion,
conflicto y estrategias de cambio; pero no por eso dejan de pro-
ducirse estas situaciones. El lenguaje es muy revelador del pudor
con que se velan los distintos componentes de la relacion entre
enfermos/cuidadores, y se ha acunado para los enfermos la de-
nominacién usual de pacientes, cuando con los mismos méritos
podria considerarseles clientes o consumidores'y usuarios de servicios.
La condiciéon de carencia de conocimientos objetivos sobre el
proceso y terapia de la enfermedad, asi como la propia debilidad
y dispersion de los enfermos, debilita su capacidad como interlo-
cutor frente a otros sujetos sociales: de ahi el papel relevante de
las asociaciones de familiares y amigos o de lucha contra la enfer-
medad, que organizan la accion social junto a, o frente a, otros
colectivos sociales o instituciones.

El mismo proceso de individualizacién que permite actual-
mente la organizacion de la convivencia politica sobre la base de
la independencia individual (nadie es responsable de los delitos
de otro) hace dificil que se mantengan los antiguos lazos de
cohesion social y familiar que adscribian el cuidado de los enfer-
mos a sus propios familiares.

La determinacion de los derechos y deberes relativos a la enfer-
medad, asi como a las personas que han de proveer el cuidado de
los enfermos, dependen mas de la costumbre y la presiéon social
que de la regulacién juridica. No obstante, las leyes fijan el marco
de referencia en que han de situarse las posibles conductas e inno-
vaciones sociales. Por ello, el estudio arranca con un analisis de las
referencias contenidas en la Constitucion y en la Ley General de
Sanidad respecto a los derechos y deberes de los enfermos o el cui-
dado de la salud. También se destacan aquellos puntos del texto
constitucional en que se protegen algunos derechos o valores (li-
bertad, ideologia, etc.) asociados con la innovaciéon organizativa y
valorativa.

En la mayoria de los casos, la enfermedad genera costes de di-
versos tipos, que, ademas de afectar al enfermo (dolor, riesgo,
consumo de recursos, pérdida de oportunidades, etc.), se extien-
den a todos aquellos que reciben su demanda de cuidados. Por
eso los cuidadores profesionales, remunerados, estipulan clara-
mente mediante convenios laborales cudles son sus obligaciones



INTRODUCCION: OBJETIVOS DEL ESTUDIO [ 23]

y derechos en lo que se refiere a horas de atencién, contraparti-
das monetarias, descansos y vacaciones, especificacion de tareas,
privacidad y defensa de su identidad, proteccion frente a riesgos,
y cobertura general mediante seguros y pensiones. La enferme-
dad produce en los cuidadores no remunerados pobreza, depen-
dencia y, en muchos casos, riesgo de contagio o de conductas
daninas, y exclusion social. Las llamadas a la solidaridad intrafa-
miliar que aparecen regularmente en distintos medios de comu-
nicacién se superponen frecuentemente a otro sentimiento muy
generalizado, que es la negativa a la solidaridad colectiva con to-
dos los enfermos por la via del reparto de la carga colectiva me-
diante una eficiente red de servicios financiada con fondos publi-
Cos.

Lo novedoso en la estructura del cuidado es la gran demanda
de atenciones que proviene de la poblacién de edad avanzada,
cuyo numero es creciente. El desarrollo de la medicina ha permi-
tido mejorar considerablemente las expectativas de vida, pero no
ha conseguido prolongar en la misma proporcioén los anos de
vida libres de incapacidad y de sufrimiento. Por ello, cada ano se
produce en Europa lo que podemos llamar el nacimiento de una
ciudad nueva, compuesta por ciudadanos que acceden a la condi-
cion de invalidos; una ciudad nueva, repartida por todo el territo-
rio europeo, que se une a las de anos anteriores. La demanday la
recepcion de la demanda de cuidados por parte de los ancianos
ocupa, por ello, un lugar sobresaliente en estas paginas. También
ha sido objetivo de este estudio la reflexion sobre los conceptos
de calidad de vida y de calidad de muerte, asi como sobre las ten-
siones entre lo que es opiniéon mayoritaria de la ciudadania, a fa-
vor de la eutanasia, y la actual posicion de la legislacion espanola,
que no recoge expresamente los cambios en la ética colectiva ni
el ajuste a las nuevas condiciones tecnologicas de alargamiento
de la vida en condiciones muy precarias, de alto sufrimiento per-
sonal y consumidora de grandes recursos colectivos.

Ademas de la atencion en la enfermedad, el sistema sanitario
actual dedica cada vez mas recursos a la construccion social del
cuerpo, al ajuste a los modelos sociales y a las aspiraciones indivi-
duales. Las fronteras entre enfermedad y construccion social del
cuerpo son muy tenues, y cada vez sera mayor la presion sobre el



[24] LOS COSTES INVISIBLES DE LA ENFERMEDAD

sistema sanitario para ofrecer soluciones a nuevos tipos de necesi-
dades y demandas, que requieren asignaciones de recursos y esta-
blecimiento de nuevas prioridades.

Estas son las preocupaciones basicas que han motivado esta in-
vestigacion. No obstante, mas que de formular propuestas con-
cretas en relacion con los problemas sociales aqui planteados, de
lo que se ha tratado es de reunir y sistematizar informacién basica
a la que los lectores no podian tener acceso hasta ahora por ha-
llarse dispersa. El andlisis de costes invisibles, sobre todo en tiempo,
se ha contrastado con los analisis tradicionales de costes del sec-
tor sanitario (Contabilidad Nacional, consumo de servicios sani-
tarios). En total se han manejado mas de treinta fuentes estadisti-
cas diferentes, de las cuales una docena son encuestas que se han
revisado exhaustivamente.



2. Las bases sociales
y politicas del sistema sanitario

2.1. Las fronteras ideologicas
de la salud y la enfermedad

La conquista de las libertades formales es un proceso politico en
el que los sujetos individuales afirman y amplian el circulo de su
autonomia personal: las relaciones de poder entre individuos y
Estado quedan habitualmente reflejadas en los textos juridicos
de mdximo rango, las constituciones.

Para anticipar la prevision de las futuras demandas hacia lo
que ahora llamamos sector sanitario, hay que asumir que el con-
cepto de salud y enfermedad sera muy diferente en el préximo
futuro: no tanto porque desaparezcan las condiciones que hoy re-
conocemos bajo este nombre, sino porque se consolidaran y ha-
ran comunes algunas condiciones sociobiolégicas que ahora em-
piezan a producirse experimentalmente de la mano de la
genética, la cirugia y la bioquimica, y cuyo avance se detiene mas
por miedo a los resultados que por la incapacidad técnica. Dos
conceptos clave de la filosofia, la sociologia, la politica y la ética
que veremos deshacerse y emerger bajo formulaciones nuevas en
los préximos veinte o treinta anos son los de naturalezay los de su-
jeto. El sujeto individualizado en sus contornos fisicos, asi llama-
dos naturales, tiende a diluirse en una construccion biolégica que
cada vez deberd mds y mas a la tecnologia (esto es, a la politica
cientifica) y al préstamo de otros sujetos individualizados (por
trasplante o cesion) o de otras especies. En este contexto de rede-
finicién a través de recursos colectivos y costosos, la posicion del
individuo frente al Estado sera mas y mas dependiente.

Sin embargo, e inevitablemente, puesto que son procesos pa-
ralelos, los sujetos individuales que han logrado establecer su au-
tonomia frente al Estado y otras instancias de poder trataran de
afirmar también su autonomia en el reducto que, pese a su apa-
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riencia de maxima privacidad, recibe el mas fuerte grado de pre-
sion colectiva: la relacion con el propio cuerpo vy las llaves indivi-
duales de la vida y de la muerte. Cada vez serd mas contestada la
supremacia de los grupos intermedios que tradicionalmente han
recabado el monopolio de la creacién y vigilancia de las normas
(moralistas, politicos, legisladores, etc.), imponiendo las normas
en representacion de la comunidad a través del Estado o de otras
formas de organizacién legitimada del poder y la violencia. Como
paulatinamente ha sucedido con la anticoncepcién y el aborto, y
esta ahora empezando a suceder con la eutanasia pasiva, la deso-
bediencia a las normas se iniciara por el desuso y llevara anos la
formalizacion de los argumentos y valores, hasta su condensacion
en nuevos —siempre cambiantes— sistemas de normas.

En Espana, y en los proximos anos, cada vez sera mas fuerte la
demanda de un conocimiento cientifico y de una organizacion
social que satisfaga los deseos de controlar la propia reproduc-
cién y de asumir las decisiones en lo que al dejar-de-ser se refiere.
Por ello, si la medicina hipocratica fue en sus origenes un sistema
dedicado a curar y en el momento actual es ya un sistema desti-
nado a prevenir, curar y cuidar, la gran transformaciéon que le
aguarda en los préximos anos es la de convertirse en un sistema
institucional que dedique gran parte de sus recursos tecnologi-
cos, financieros y humanos a dos actividades que hasta ahora esta-
ban naturalizadas, o 1o que es lo mismo, vedadas al autocontrol
por parte de los individuos: su propia reproduccion y su propia
muerte.

En el préximo futuro, el sistema sanitario institucional tendra
que enfrentarse a un reto dificil: el de ofrecer a la poblacion
(mujeres y hombres) los recursos organizativos y técnicos necesa-
rios para adecuar sus aspiraciones de actividad sexual con sus as-
piraciones procreativas; o dicho de otro modo: ofrecer los me-
dios para mantener relaciones sexuales plenas durante ciclos
largos de unos treinta anos (de los 18 hasta los 48 anos en el caso
de las mujeres, aproximadamente) con solo dos o tres gestacio-
nes —y aun éstas, planificadas— en todo el periodo fértil.

A mas largo plazo, el futuro de la reproduccién humana su-
frird transformaciones absolutamente revolucionarias. Si la gene-
racion que inici6 su vida matrimonial en la década de los anos se-
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senta ya asumié mayoritariamente el ideal de una natalidad
planificada, y en los anos setenta se vulgarizaron las técnicas qui-
micas e implantatorias, en los anos ochenta ya ha comenzado la
gran revolucion tecnolégica en materia reproductiva: los tras-
plantes de 6vulos fecundados, la inseminacion artificial, los ban-
cos de esperma, la reproduccién clénica, el uso de células madre,
etc., espoleada por quienes buscan en el avance técnico la solu-
cion a sus problemas para concebir por medios naturales. En el
plazo de diez a veinte anos las legislaciones de todos los paises de-
sarrollados y sus codigos éticos se veran sacudidas por una con-
mociéon que pondra de relieve la precariedad de conceptos tan
basicos como identidad, muerte, herencia o vida, que estdn asu-
midos implicitamente en los c6digos y cartas constitucionales.
Gran parte de lo que ahora consideramos naturalmente como
cuidado de la salud individual y del proceso individual reproduc-
tivo se habra trasladado ya a un proceso altamente tecnificado,
externo a los sujetos y sometido a reglas que ahora dificilmente
imaginamos. Estos procesos de reproducciéon absorberan buena
parte de los recursos sanitarios institucionales.

CUADRO 2.1: El futuro de la sanidad

PASADO PRESENTE FUTURO
Curar a los enfermos Cuidar enfermos Evitar/transformar, producir la muerte
Curar enfermos Cuidar a los enfermos
Prevenir la enfermedad Curar a los enfermos

Prevenir la enfermedad

Producir/transformar, evitar la vida

Fuente: Elaboracion propia.

En el otro extremo, pero dentro de una misma corriente de
cambio de valores, la muerte también se desacraliza, que es una
forma mas ideologica de desnaturalizacion. El avance tecnolo-
gico ofrece formas nuevas de detencion del proceso de envejeci-
miento del cuerpo humano (hibernacién, etc.) y de sustitucion
de 6rganos destruidos por 6rganos o protesis nuevas (trasplantes,
implantaciones, etc.); pero la velocidad de avance del proceso de
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conocimiento es en si misma —como en la reproduccion— un
resultado de los valores dominantes y de su conflicto con los nue-
vos valores emergentes.

Junto al derecho a no morir, pero mas modesto y de distinto
signo, empieza a reivindicarse el derecho a la autonomia en la
despedida, a llevar la iniciativa en lo que a la propia muerte se re-
fiere; a afirmar el derecho del sujeto frente a las externalidades
(el Estado, el médico, el juez, el moralista) en lo que mas le con-
cierne.

Es éste un punto de choque entre ideologias diferentes, entre
distintas concepciones del ser humano y del sentido de libertad.
Tradicionalmente, en la cultura cristiana el poder absoluto sobre
vida y muerte se ha atribuido a la divinidad, y por ello el poder ci-
vil se ha presentado con tanta frecuencia como su representante
o brazo ejecutivo en la tierra. Sin embargo, tras el reconoci-
miento de la aconfesionalidad del Estado no puede remitirse a la
voluntad divina la toma de decisiones o las alternativas humanas.
La decision sobre el morir es, entonces, una cuestiéon politica
cuando deja de ser religiosa. ¢A quién corresponde ahora este po-
der de decidir?: ¢al sujeto individual?, ¢a las entidades (sus fami-
liares, sus amigos, sus vecinos, sus companeros) que asumen de
hecho su cuidado?, ¢a los representantes que el Estado designe a
tal fin, como monopolizador legitimo del uso de la violencia?
¢Quién debe ser el sujeto principal y quién el subsidiario? ¢A
quién corresponden los derechos y a quién las obligaciones?

Los intereses en juego son muchos y contradictorios, y la bata-
lla ideoldgica y legal estd siendo dura en todos los paises en que
se ha iniciado. En Espana es inevitable que en un futuro préximo
el problema irrumpa con fuerza en los medios sanitarios y lega-
les, porque es consecuencia de un proceso general de seculariza-
cién e individuacién en el que los sujetos afirman mas y mas su
voluntad frente a voluntades ajenas, divinas o sociales. La salud,
en el futuro, no sera lo que era; y el conocimiento cientifico ten-
dra que ponerse a disposicion de una sociedad racionalista que
llevara la autoconsciencia hasta los limites de lo humano: donde
empieza y acaba lo que hasta ahora llamabamos vida.
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2.2. El marco normativo: salud, enfermedad
y enfermos en la Constitucion espanola

El sujeto politico por excelencia, el arquetipo de referencia en las
Constituciones de las democracias occidentales actuales, es un in-
dividuo capaz de tomar decisiones por si mismo y de asumir los
riesgos y consecuencias de sus acciones.

Los enfermos son, al menos parcialmente, excepciones a esta
regla. Politicamente, quienes no pueden valerse por si mismos
son sujetos disminuidos, y tienen dos caras o facetas inseparables:
la suya propia y la del otro yo, la de quien les asume y cuida. Las
relaciones entre el enfermo y quienes se hacen cargo de su aten-
cion atraviesan las lineas fronterizas entre el ambito publico y el
privado, y carecen de una clara referencia politica y legal que de-
termine las bases de su pacto social: una explicitacion de las obli-
gaciones y derechos entre si, respecto a los demads y respecto al
Estado.

La Constitucion es la expresion escrita del contrato que vin-
cula a los ciudadanos con el Estado; por ello se refiere casi ex-
clusivamente a los individuos y a los poderes publicos, para pre-
cisar el tipo de relacion que les une. Consecuentemente, la
Constitucion apenas se ocupa de las relaciones de los distintos
sujetos individuales y colectivos entre si. No obstante, y a pesar
de esta ausencia, la Constitucién es un texto de referencia para
cualquier desarrollo juridico o interpretacion de leyes de me-
nor rango. El articulo 53.3, que trata de las garantias de las li-
bertades y derechos fundamentales, establece con toda claridad
que «el reconocimiento, el respeto y la proteccion de los princi-
pios reconocidos en el Capitulo tercero (de los principios recto-
res de la politica social y econémica) informaran la legislacién
positiva, la practica judicial y la actuacion de los poderes publi-
COos».

Para situar el contexto ideolégico y politico de la enfermedad
en Espana, es preciso prestar atencion a los puntos del articulado
en que se perfilan valores basicos o instituciones esenciales para
su cuidado. Dos son los aspectos sobre los que se plantean poten-
cialmente numerosos conflictos en relacién con la salud y la en-
fermedad:
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1) En relacion a las nuevas demandas de tipo ideologico (re-
lativas a la construccion social del cuerpo, autonomia e in-
formacién del enfermo, la libertad de procreacion, eutana-
sia, etc.).

2) En relacion a la transferencia de costes y a la cuantia en
que los poderes publicos pueden garantizarlos o requerir-
los de otros sujetos.

En el preambulo de la Constitucién se menciona la protec-
cion «en el ejercicio de los derechos humanos», asi como las me-
didas «para asegurar a todos una digna calidad de vida» y «esta-
blecer una sociedad democratica avanzada».

En el articulo 1.1 se propugnan como valores superiores del
ordenamiento juridico «la libertad, la justicia, la igualdad».

En el articulo 14 se proclama que no puede prevalecer discri-
minacién por razén de «nacimiento, raza, sexo, religién, opiniéon
o cualquier otra condicién o circunstancia personal o social».

En el articulo 15 se dice que:

Todos tienen derecho a la vida y a la integridad fisica y moral,
sin que, en ningun caso, puedan ser sometidos a tortura ni a

penas o tratos inhumanos o degradantes...
y el 16.1 garantiza

[...] la libertad ideolégica, religiosa y de culto de los indivi-
duos y las comunidades sin mds limitacion, en sus manifesta-
ciones, que la necesaria para el mantenimiento del orden pu-

blico protegido por Ia ley.

El articulo 17.1 insiste en que «toda persona tiene derecho a
la libertad» y que «nadie puede ser privado de su libertad». Aun-
que ninguno de estos articulos se refieren expresamente a la sa-
lud o a los diversos sujetos implicados en el cuidado de la salud,
todos ellos permiten una lectura esclarecedora de los conflictos
que se han mencionado. Tanto los enfermos como sus cuidado-
res son sujetos con voluntad, y habria que garantizar sus derechos
de libertad de decision y participacion, tal como recuerda el ar-
ticulo 49 a propésito de los disminuidos, cuando dice que ampa-
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rard especialmente el disfrute de sus derechos como «a todos los
ciudadanos»: derechos que entran facilmente en colisiéon con los
intereses de las instituciones sanitarias, de los propios familiares y
allegados, o con las ideologias de instituciones de gran influencia
en los ambitos sanitarios, que privan a los enfermos de la capaci-
dad de decisién sobre temas que les afectan decisivamente.

2.3. La distribuciéon de cargas
y recursos no monetarios como objetivo
de los poderes puiblicos

Aunque la idea de riqueza implicita en la Constitucion es la de
patrimonio acumulado o rentas monetarias, cabe también una
interpretacion menos restrictiva de su articulado, que otorga a los
recursos y cargas no monetarizados un reconocimiento propor-
cional al peso que estas cargas y recursos tienen en la sociedad y
en la economia espanolas. Bajo esta perspectiva, cuando el articu-
lo 128.1 dice que:

Toda la riqueza del pais en sus distintas formas y sea cual fue-

re su titularidad esta subordinada al interés general.

puede interpretarse que el trabajo no remunerado de cuidado de
enfermos forma parte de la riqueza del pais, y la «titularidad» de
las cargas y los recursos no se basa solamente en la propiedad.
Del mismo modo puede interpretarse el articulo 131:

1. El Estado, mediante la ley, podra planificar la actividad
economica general para atender a las necesidades colectivas,
equilibrar y armonizar el desarrollo regional y sectorial y esti-
mular el crecimiento de la renta y de la riqueza y su mas justa
distribucion.

2. El Gobierno elaborara los proyectos de planificacion, de
acuerdo con las previsiones que le sean suministradas por las
Comunidades Auténomasy el asesoramiento y colaboracion de

los sindicatos y otras organizaciones profesionales, empresaria-



[32] LOS COSTES INVISIBLES DE LA ENFERMEDAD

les y econémicas. A tal fin se constituira un Consejo, cuya com-

posicion y funciones se desarrollaran por ley.

El cuidado de la salud es una necesidad colectiva, consumi-
dora de gran cantidad de recursos monetarios y no monetarios.
El objetivo de estimular el crecimiento de la riqueza y su mas
justa distribucion, equilibrando el desarrollo sectorial, deja paso
perfectamente a posteriores tratamientos del papel que juega el
sector de hogares, y a la distribucién interna e intergeneracional
de las cargas del cuidado de la salud.

En la misma linea, el articulo 40 afirma la obligacion de los
poderes publicos de:

1. Promover las condiciones favorables para el progreso so-
cial y econémico y para una distribucion de la renta regional
y personal mas equitativa, en el marco de una politica de es-
tabilidad econémica. De manera especial realizaran una po-
litica orientada al pleno empleo.

2. Asimismo, los poderes publicos fomentaran una politica
que garantice la formacion y readaptacion profesionales; vela-
ran por la seguridad e higiene en el trabajo y garantizaran el
descanso necesario, mediante la limitacion de la jornada labo-
ral, las vacaciones periodicas retribuidas y la promocién de

centros adecuados.

El progreso social y econémico no implica solamente el in-
cremento del PIB (Producto Interior Bruto): también requiere
la mejor distribucion de la carga global de trabajo, tanto mone-
tarizado como no monetarizado. Los beneficios a que se re-
fiere el punto 2 no pueden limitarse a los trabajadores asalaria-
dos, y los poderes publicos tendran que aspirar a extender los
beneficios sociales (disminucién de la jornada, vacaciones, des-
canso, formacién, promocién de centros adecuados, buenas
condiciones higiénicas) al amplio colectivo de personas que se
hacen cargo del cuidado de sus familiares enfermos sin recibir
retribucién por ello. El articulo 35.1 es el que expresa con ma-
yor claridad el derecho al trabajo y el simultaneo deber de tra-
bajar:
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Todos los espanoles tienen el deber de trabajar y el derecho
al trabajo, a la libre eleccion de profesion u oficio, a la pro-
mocion a través del trabajo y a una remuneracion suficiente
para satisfacer sus necesidades y las de su familia, sin que en
ningin caso pueda hacerse discriminacién por razén de

SE€XO0.

Esta relacion de derechos y deberes afecta tanto a los asalaria-
dos del sector sanitario como a los que cuidan enfermos de forma
no remunerada en los hogares.

La mayoria de los cuidados de la salud no se prestan en el sis-
tema sanitario, sino en los hogares. La Constituciéon (articulo
39.1) asegura la proteccion «social, econémica y juridica de la fa-
milia». En la actualidad, en Espana, quienes originan mayor de-
manda de cuidados y atraviesan con mayor frecuencia situaciones
de desvalimiento no son los ninos sino la generacion de pa-
dres/abuelos de edad avanzada. A pesar de este cambio debido a
la nueva estructura demografica, la proteccion a la familia s6lo se
hace explicita en la Constitucion en relacion a los hijos y las ma-
dres (articulo 39.2). Las obligaciones familiares en relacion a las
generaciones anteriores, como ya hemos senalado, sélo son men-
cionadas en el articulo 50, en el contexto de la proteccion econo-
mica a los ciudadanos de la tercera edad.

2.4. Los instrumentos de proteccion
de los ciudadanos

Ademas de proporcionar un marco general para la convivencia,
la Constituciéon recoge en su articulado algunas referencias ex-
presas a la salud. La mas importante, contenida en el articulo 43,
es la siguiente:

1. Se reconoce el derecho a la proteccion de la salud.

2. Compete a los poderes publicos organizar y tutelar la salud
publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y
servicios necesarios. La ley establecera los derechos y deberes

de todos al respecto.
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3. Los poderes publicos fomentaran la educacion sanitaria, la
educacion fisica y el deporte. Asimismo facilitaran la adecua-

da utilizacion del ocio.

Mas que el derecho a la salud, que pudiera ser excesivamente
difuso e imposible de garantizar, lo que manifiesta la Constitu-
cion es el derecho a su proteccion (punto 1). La competencia de
los poderes publicos se refiere a la salud publica, sin que se haga
mencion expresa de otros ambitos de salud que puedan identifi-
carse como salud privada o individual. No obstante, se propone
que la ley establezca: @) derechos; b) deberes; ¢) que éstos se apli-
quen a todos, sin precisar los limites de esta denominacién tan
general (¢beneficiarios, profesionales, familiares?).

El articulo 41 establece el gran instrumento que garantiza la
proteccion:

Los poderes publicos mantendran un régimen publico de Se-
guridad Social para todos los ciudadanos que garantice la asis-
tencia y prestaciones sociales suficientes ante situaciones de
necesidad, especialmente en caso de desempleo. La asistencia

y prestaciones complementarias seran libres.

Este articulo confirma que los poderes publicos: @) manten-
dran el instrumento de proteccioén; b) serd un régimen publico
de Seguridad Social; ¢) para todos los ciudadanos; d) en situacion
de necesidad; ¢) garantizan tanto la asistencia como las prestacio-
nes; f) se admite la libre existencia de otras prestaciones y asisten-
cias complementarias.

A partir de este articulo pueden plantearse gran numero de
interrogantes sobre el modo concreto de ejercer la proteccion.
Por ejemplo, puede separarse la financiacion de Ia titularidad, o
distinguirse entre los ciudadanos y el resto de seres humanos que
podrian acogerse a la referencia a «todos». El punto d lleva a la
cuestion de si la obligatoriedad de proteccion por parte de la Se-
guridad Social s6lo se aplica a las situaciones de necesidad (¢eco-
némica, riesgo para la salud?) o también se aplica en circunstan-
cias menos dramaticas. El punto ¢ permite expresamente tanto la
oferta directa de servicios o asistencia como el pago indirecto
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por la via de prestaciones. Finalmente, el punto festablece la li-
bertad para sistemas de proteccion paralelos o complementarios;
pero no establece la obligatoriedad o inevitabilidad de sistemas
de proteccion al margen de la Seguridad Social.

El articulo 49 concede explicito reconocimiento a las especia-
les necesidades de los discapacitados:

Los poderes publicos realizaran una politica de prevision,
tratamiento, rehabilitacién e integracion de los disminui-
dos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la
atencion especializada que requieran y los ampararan espe-
cialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo

otorga a todos los ciudadanos.

Finalmente, el articulo 50 se ocupa de las necesidades de las
personas de edad avanzada:

Los poderes publicos garantizaran, mediante pensiones
adecuadas y periédicamente actualizadas, la suficiencia
econ6émica a los ciudadanos durante la tercera edad. Asi-
mismo, y con independencia de las obligaciones familiares,
promoveran su bienestar mediante un sistema de servicios
sociales que atenderan sus problemas especificos de salud,

vivienda, cultura y ocio.

Como puede verse, los sujetos protegidos por el articulo 41
son «los ciudadanos», y la proteccién se garantiza, segun el ar-
ticulo 50, «con independencia de las obligaciones familiares».
Las obligaciones familiares se afirman, pero los deberes de los po-
deres publicos no son subsidiarios, sino «con independencia» de
ellos. Los instrumentos para lograr la proteccion de la salud de
los mayores son las pensiones y el sistema de servicios sociales, o
lo que es lo mismo, la financiacién de los gastos y la prestacién o
asistencia directa. Destaca en el texto constitucional la percep-
ci6n claramente unitaria de los servicios econémicos, sociales y
médicos, asi como la situacion de las necesidades de salud en el
conjunto de otras necesidades (vivienda, cultura, ocio), con las
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que entrara en pugna para la obtencion de recursos para los an-
cianos.

Otros dos articulos se refieren directa o indirectamente a la sa-
lud. El articulo 51, dedicado a los consumidores y usuarios, men-
ciona la salud como uno de los servicios respecto a los que los po-
deres publicos fomentardn y oirdn a las organizaciones de
consumidores:

1. Los poderes publicos garantizaran la defensa de los consu-
midores y usuarios, protegiendo, mediante procedimientos
eficaces, la seguridad, la salud y los legitimos intereses econ6-
micos de los mismos.

2. Los poderes publicos promoveran la informacion y la edu-
cacion de los consumidores y usuarios, fomentaran sus orga-
nizaciones y oiran a éstas en las cuestiones que puedan afectar

a aquéllos, en los términos que la ley establezca.
De modo similar, el articulo 129.1 dice que:

La ley establecera las formas de participacion de los interesa-
dos en la Seguridad Social y en la actividad de los organismos
publicos cuya funcion afecte directamente a la calidad de la

vida o al bienestar general.

Las cuestiones de interés social planteadas por el articulo
129.1 son sobre todo tres: 1) la definicion de los «interesados»,
ya que la actividad de los organismos publicos afecta practica-
mente a todos los aspectos de la vida social; 2) la definicién de
la «calidad de vida» y el «bienestar general». Por lo que a la en-
fermedad y su cuidado se refiere, el bienestar general es sin
duda mucho mas amplio que la sanidad, y ha de tener en
cuenta muchos mas sujetos que el propio enfermo o los traba-
jadores de la Seguridad Social. 3) Finalmente, la definicién del
impacto «directo» de la «actividad» de los «organismos publi-
cos». Con el proceso de desarrollo autonémico, los organismos
publicos son cada vez mds variados y sus actuaciones respon-
den a distintos objetivos, puntos de partida y modelos de socie-
dad.
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2.5. Los derechos de los enfermos

En el preambulo de la convenciéon de la oMS (Organizacién Mun-
dial de la Salud) de 1946 se defini6 la salud como el «estado de
bienestar total, tanto fisico como psiquico o social». Asi entendida,
la salud es una aspiracién maxima, que no puede llevarse comple-
tamente a la practica. Lain Entralgo (1988) define la salud a partir
de tres criterios, cada uno de ellos interpretado a su vez de modo
distinto por diversas corrientes doctrinales o profesionales:

1. Criterio objetivo (morfolégico, etiolégico, funcional, utili-
tario, conductal).

2. Criterio subjetivo (conciencia de la propia validez, bienes-
tar psicoorganico, sentimiento de no amenaza vital, liber-
tad respecto del cuerpo propio, basica semejanza vital con
los demas hombres, posibilidad de gobernar el juego vital
de la soledad y la compania).

3. Sociocultural (variable segtun épocas y culturas).

La enfermedad es la carencia de salud. Los derechos en rela-
cién con la salud o la enfermedad con frecuencia son objeto de
controversia, a menudo en funcion de distintas opciones politicas.
La Generalitat de Cataluna estableci6 en 1983 una Carta de derechos
y deberes del enfermo, de obligado cumplimiento para los hospitales
que deseasen acceder a la acreditacion de Centros y Servicios Asis-
tenciales (Trias i Rubies, 1988). Algunos de los puntos mas discuti-
dos en la practica son los siguientes: las condiciones en que se de-
sarrolla el ejercicio profesional del personal sanitario cuando no
dispone de los recursos mas adecuados; la falta de agilidad buro-
cratica, que causa molestias y costes tanto al médico como a los pa-
cientes; las formas de tratamiento a los enfermos (tuteo, etc.); los
comentarios en centros asistenciales docentes; las conciencias en-
frentadas (testigos de Jehova, partidarios de la eutanasia, etc.); el
secreto profesional, junto con el derecho del paciente a ignorar su
diagnostico si lo desea, y el derecho de la sociedad a conocer las
enfermedades transmisibles y de otros tipos; la divulgacion de los
historiales clinicos con fines cientificos; el papel del consenti-
miento en relacion con la elusiéon de responsabilidades.
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Con caracter nacional, la Ley General de Sanidad 14/85, de
25 de abril, enuncia en el articulo namero 10 los derechos con-
cretos de los enfermos. Al igual que en la Constitucién, estos de-
rechos se proclaman basicamente en la relacion con «las distin-
tas Administraciones Publicas sanitarias», aunque en el punto
15 se senale que la mayoria de los derechos citados también se-
ran ejercidos «con respecto a los servicios sanitarios privados».
Son los derechos de respeto a la personalidad, dignidad, intimi-
dad, informacién, confidencialidad, autorizacién previa, elec-
cién entre opciones, responsabilizacion del tratamiento, certifi-
cacion, alta voluntaria, participacion, constancia escrita,
reclamacion, eleccién de médico y obtenciéon de medicamentos
y productos sanitarios.

Para algunos profesionales del Derecho (Luna Maldonado,
1994) es poco afortunada la expresion «derechos del enfermo», y
debiera sustituirse por la de ejercicio de los derechos y deberes
de la personalidad en el ambito global de la existencia de la per-
sona, respecto a la cual la enfermedad no es mds que una circuns-
tancia. Sin embargo, se reconoce de modo general la utilidad del
término «derechos del enfermo» en cuanto sirve para difundir el
conocimiento de los derechos fundamentales de la persona, cuyo
ejercicio no ha de verse perjudicado ni disminuido por la enfer-
medad o discapacidad.

El texto literal de la Ley General de Sanidad 14/85, de 25 de
abril, articulo 10, es el siguiente:

Todos tienen los siguientes derechos con respecto a las distin-
tas administraciones publicas sanitarias:

1. Al respeto a su personalidad, dignidad humana e intimi-
dad, sin que pueda ser discriminado por razones de raza, de
tipo social, de sexo, moral, econémico, ideolégico, politico o
sindical.

2. Ala informacion sobre los servicios sanitarios a que puede
acceder y sobre los requisitos necesarios para su uso.

3. A'la confidencialidad de toda la informacién relaciona-
da con su proceso y con su estancia en instituciones sanita-
rias publicas y privadas que colaboren con el sistema publi-

CO.



LAS BASES SOCIALES Y POLITICAS DEL SISTEMA SANITARIO [ 39 ]

4. A ser advertido de si los procedimientos de pronéstico, diag-
nostico y terapéuticos que se le apliquen pueden ser utilizados
en funcion de un proyecto docente o de investigacion, que, en
ningun caso, podra comportar peligro adicional para su salud.
En todo caso, sera imprescindible la previa autorizacion por es-
crito del paciente y la aceptacion por parte del médico y de la
Direccion del correspondiente Centro Sanitario.

5. A que se le dé en términos comprensibles, a €l y a sus fami-
liares o allegados, informacion completa y continuada, verbal
y escrita, sobre su proceso, incluyendo diagnéstico, pronosti-
co y alternativas de tratamiento.

6. Alalibre eleccion entre las opciones que le presente el res-
ponsable médico de su caso, siendo preciso el previo consen-
timiento escrito del usuario para la realizaciéon de cualquier
intervencion, excepto en los siguientes casos:

7. Cuando la no intervencién suponga un riesgo para la salud
publica.

8. Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo
caso el derecho correspondera a sus familiares o personas a €l
allegadas.

9. Cuando la urgencia no permita demoras por poderse oca-
sionar lesiones irreversibles o existir peligro de fallecimiento.
10. A que se le asigne un médico, cuyo nombre se le dara a
conocer, que serd su interlocutor principal con el equipo asis-
tencial. En caso de ausencia, otro facultativo del equipo asu-
mira tal responsabilidad.

11. A que se le extienda certificado acreditativo de su estado
de salud, cuando su exigencia se establezca por una disposi-
cion legal o reglamentaria.

12. A negarse al tratamiento, excepto en los casos senalados
en el apartado 6, debiendo, para ello, solicitar el alta volunta-
ria, en los términos que senala el apartado 4 del articulo si-
guiente.

13. A participar, a través de las instituciones comunitarias, en
las actividades sanitarias, en los términos establecidos en esta
Ley y en las disposiciones que la desarrollen.

14. A que quede constancia por escrito de todo su proceso. Al

finalizar la estancia del usuario en una Institucién hospitala-



[40] LOS COSTES INVISIBLES DE LA ENFERMEDAD

ria, el paciente, familiar o persona a él allegada recibird su
«informe de alta».

15. A utilizar la vias de reclamacion y de propuesta de suge-
rencias en los plazos previstos. En uno u otro caso, debera re-
cibir respuesta por escrito en los plazos que reglamentaria-
mente se establezcan.

16. A elegir al médico y los demas sanitarios titulados de
acuerdo con la condiciones contempladas en esta Ley, en las
disposiciones que se dicten para su desarrollo y en las que re-
gulen el trabajo sanitario en los Centros de Salud.

17. A obtener los medicamentos y productos sanitarios que se
consideren necesarios para promover, conservar o restablecer
la salud, en los términos que reglamentariamente se establez-
can por la Administracion del Estado.

18. Respetando el peculiar régimen econoémico de cada servi-
cio sanitario, los derechos contemplados en los apartados 1, 3,
4,5,6,7,9y 11 de este articulo seran ejercidos también con

respecto a los servicios sanitarios privados.

Distintos a los derechos de los enfermos, aunque intimamente
relacionados con ellos, son los llamados «derechos de las perso-
nas de edad dependientes». En Francia ha sido establecida una
carta por la Fundacion Nacional de Gerontologia a peticion del
Gobierno, y su objetivo es sensibilizar a la opinioén publica para
mejor preservar los derechos y la dignidad de las personas mayo-
res. Las medidas concretas propuestas son de muy gran alcance, y
dificilmente obtendran a corto plazo los recursos necesarios para
llevarlas a la practica. No s6lo implican enormes recursos mone-
tarios, sino transformaciones en el ambito legal (tutela no defini-
tiva, etc.). De los urbanistas se requiere que tengan en cuenta sus
necesidades, tanto respecto a los transportes publicos como en la
organizacion del espacio propio, de acogida y de las institucio-
nes. La carta trata de favorecer el mantenimiento de relaciones
familiares y amistosas para el anciano, sustituyéndolas, en caso de
necesidad, por redes de voluntariado. Entre los elementos ideo-
l6gicos novedosos recogidos figura que «tienen derecho a elegir
la forma de vida que les convenga, incluso si esto comporta cier-
tos riesgos», y que «llegada la hora de la muerte» debe protegér-
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seles contra el «encarnizamiento terapéutico» y asistirles hasta el
final.

En Espana, el Plan gerontologico (Inserso, 1992) contiene un
ambicioso programa de actuacion, que cubre las areas de pensio-
nes, salud y asistencia sanitaria, servicios sociales, cultura y ocio, y
participacion. Entre otras propuestas que afectan a los cuidados,
el Plan se compromete a «desarrollar los sistemas de cuidados al-
ternativos al internamiento, como los hospitales de dia y la aten-
cién sanitaria a domicilio» (pag. 60), «fomentar la ayuda y el
apoyo a las familias que cuidan a alguna persona mayor»
(pag. 105) y «garantizar una plaza residencial a toda persona ma-
yor en estado o situacion de necesidad» (pag. 112), estableciendo
como tendencia a conseguir «una ratio de 3,5 plazas por cien per-
sonas mayores de 65 anos para el ano 2000» (pag. 113). Para ese
mismo ano se propone que un 8% de los mayores de 65 anos reci-
ban servicio de ayuda a domicilio.

2.6. El precario estatuto legal
de los cuidadores de familiares enfermos

El Codigo Civil responde claramente a unos supuestos o modelos
sociales concordantes con la sociedad decimonoénica en lo que se
refiere a la estructura demografica, las relaciones familiares y las
bases econémicas de la vida cotidiana. Dificilmente sirve como
referencia o guia para los conflictos y nuevas demandas sociales
relacionadas con la salud y la enfermedad en el siglo XXI.

En tanto que los derechos reconocidos por la Ley General de
Sanidad no son en su mayoria monetarios ni tienen facil traduc-
ciéon en bienes materiales o en servicios, el perjuicio en su uso
también podria considerarse como un coste infligido por la en-
fermedad. No obstante, hay que recordar que son derechos rela-
tivos a la relacion entre el enfermo y las instituciones sanitarias,
pero no a otras relaciones sociales, como la de los familiares o
allegados que cuidan a los enfermos.

Respecto a los familiares y cuidadores, la carencia de referen-
cias legales es extraordinaria, a pesar de que en la actualidad es un
tema socialmente importante y de que algunos paises europeos ya
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han establecido seguros de dependencia. Tampoco hay apenas ju-
risprudencia del Tribunal Supremo, tanto porque el alto coste y di-
ficultad del proceso legal desanima a las partes implicadas, como
porque no existe en la mayoria de los casos un claro antagonista
que pudiera aportar los recursos materiales necesarios para resol-
ver la situacién. En cuanto a la jurisprudencia del Tribunal Su-
premo, apenas hay sentencias que sirvan de referencia, porque las
partes en conflicto no resuelven sus diferencias por la via de litiga-
cioén. A titulo ilustrativo, puede citarse una sentencia del Tribunal
Supremo de 14 de enero de 1997 sobre resolucién de contrato vi-
talicio: especifica que éste es diferente de la obligacion ex lege de
alimentos entre parientes (y, por extension, de cuidados), siendo
el primero un convenio creador de obligaciones reciprocas entre
los otorgantes que no se transmite a los herederos. Otra sentencia
del Tribunal Supremo de 18 de junio de 1996 confirma la perti-
nencia del aumento de una pension alimenticia a la ex esposa a
causa de la enfermedad sobrevenida al hijo comtn, al que atiende
la madre, ya que requiere nuevos medicamentos, «mds atenciones
y cuidados» y «acudir con mas asiduidad al hospital», lo que im-
pide a la madre «acceder a un puesto de trabajo».

No obstante estas sentencias aisladas, la carencia de reflejo en
el ambito legal de los rapidos cambios sociales y técnicos en lo re-
ferente al cuidado de la enfermedad resulta, hoy por hoy, muy
evidente.

Con las transferencias de competencias a las Comunidades
Auténomas, se ha producido ya la diferencia de derechos de los
cuidadores entre unas Comunidades y otras. Cada Comunidad,
en funcion de su priorizaciéon en la asignaciéon de recursos, opta
por desarrollar o limitar el sistema de Servicios Publicos; y opta
también por subvencionar o conceder otros tipos de apoyos a los
familiares que se hacen cargo de enfermos, o por ignorarles en la
practica. Por ejemplo, en la Comunidad de Madrid no existe sub-
vencion directa a cuidadores pero en la Comunidad Valenciana
si, aunque en ambas Comunidades el Gobierno Regional perte-
nezca a una misma formacion politica.
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2.7. El debate sobre la responsabilidad
de la atencion a enfermos en la opinién
publica: derivacion y transferencia de costes

Un derecho no puede ejercerse sin la contrapartida de una obli-
gacion. De poco sirve afirmar la existencia de derechos si no hay
consenso sobre a quién corresponde satisfacerlos, o si quien ha
de hacerlo no dispone de la voluntad o los recursos para ello. Los
derechos no exigibles son poco operativos, y por eso es una tarea
politica de primera magnitud la delimitacion de responsabili-
dades ante situaciones de carencia. Por otra parte, los derechos
son mudables, y mds ain los derechos econémicos, politicos y
sociales. Previamente a su reconocimiento o modificacion legal,
transcurren largos periodos de surgimiento de opiniones, de or-
ganizacién de la accién social, y, con frecuencia, de tensiones y
conflictos entre quienes desean que ciertos bienes sean reconoci-
dos como derechos exigibles y quienes se oponen al reconoci-
miento o, mds aun, a la aceptacion de la correspondiente contra-
partida en forma de obligaciones.

La salud, el cuidado en la enfermedad, la ayuda en situaciones
de necesidad y la aceptacion por los otros son derechos con dife-
rente grado de exigibilidad, distintos receptores de la demanda y
diferentes posibilidades de concretarse en acciones especificas.
Dos encuestas recientes, la del CIRES (Centro de Investigaciones so-
bre la Realidad Social) de mayo de 1994 y la de la ONCE (Organiza-
cion Nacional de Ciegos Espanoles) de 1996-1997, sobre bienestar
social, han aportado importante informacién sobre las atribucio-
nes de responsabilidad que los espanoles proyectan sobre distintas
instancias, ante diversas situaciones carenciales. Su objetivo era co-
nocer a quién atribuyen los espanoles la responsabilidad de garan-
tizar ciertos derechos, tales como los de alimentacion, educacion,
vivienda, ayuda en la vejez y cuidado en la enfermedad. Las instan-
cias mencionadas como posibles responsables por ambas encuestas
son las siguientes: la familia, las personas del propio entorno (ami-
gos), las organizaciones y asociaciones de ciudadanos, la sociedad
en general, el propio individuo, el Estado y las Administraciones
Locales o autonomicas. Los resultados de ambas encuestas pueden
verse en el cuadro 2.2.
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La respuesta de la poblacion responsabiliza fuertemente al
Estado, como puede verse, especialmente por lo que se refiere a
la ayuda en la vejez (citan al Estado el 82% de los entrevistados) y
en caso de necesidad (citan al Estado el 63%). Respecto a los cui-
dados cuando se esta enfermo, se citan casi por igual el Estado
(42%) y la familia (41%).

El derecho a tener compania es el anico de los referidos cuya
responsabilidad se atribuye de modo importante al propio indivi-
duo (35%), junto con la familia —incluyendo amigos— (37%).
Soélo se responsabiliza principalmente a la sociedad en general
respecto al derecho a la aceptacion social por parte de los enfer-
mos de sida.

Un analisis mas pormenorizado permite constatar que mani-
fiestan opiniones similares los hombres y las mujeres, respecto a
quiénes son responsables de garantizar el derecho al cuidado du-
rante la enfermedad, aunque son algo mas partidarios de respon-
sabilizar al Estado los varones y a la familia las mujeres. Los mas
jovenes, los de mayor estatus socioeconémico familiar, los que tie-
nen empleo y los de ideologia de izquierdas responsabilizan algo
mas al Estado que el promedio. Los que residen en zonas rurales,
los de mayor edad, los que no tienen empleo (jubilados, amas de
casa) e ideologia de derechas responsabilizan ligeramente mas
que el promedio a la familia, y menos al Estado; pero tanto unos
como otros eluden la responsabilidad del propio individuo (2%
como promedio, con poquisimas y leves desviaciones).

Respecto al derecho a recibir ayuda en situaciones de necesi-
dad, hay mads coincidencia de pareceres, ya que mas de dos ter-
cios responsabilizan al Estado —incluyendo Administraciones au-
tonémicas y Locales— (69%). La familia y amigos, y la sociedad
(incluyendo asociaciones ciudadanas) se igualan en un modesto
13% de atribuciones, y hay pocas variaciones en funcion del gé-
nero, la edad, el estatus socioecon6émico, la ideologia o el habitat
de residencia. Probablemente la propia descripcion de la situa-
cién como «situaciones de necesidad» ya sugiere a la mayoria de
los entrevistados que los recursos del nucleo familiar inmediato
son insuficientes para hacer frente a las carencias, y por tanto
solo puede ser eficiente la ayuda que provenga de otras instan-
cias.
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En la aceptacion por la gente de los afectados por el sida, tam-
poco hay grandes diferencias en funcién de las caracteristicas de
la poblacién: sélo destaca una mayor frecuencia de no respuesta
entre personas mayores y jubilados.

En cuanto al derecho a recibir ayuda en la vejez, que por no
especificar qué tipo de ayuda sugiere cualquier tipo de ella (mé-
dica, econémica, de cuidados, social, etc.), la adscripcion de res-
ponsabilidades al Estado es masiva y homogénea. Dado el redu-
cido numero de casos, las variaciones de algunos pocos de ellos
en la atribucion a las restantes instituciones pueden afectar mu-
cho a las proporciones, no en términos absolutos sino relativos a
su base. E1 5% que responsabiliza a la familia y amigos, el 6% que
responsabiliza a la sociedad (incluyendo asociaciones ciudada-
nas) y el minimo 2% que responsabiliza al propio individuo se
mantienen estables.

Este clima de opinién se manifiesta de modo reiterado en po-
lémicas y debates, y se hace presente en la preparacion de los pro-
gramas politicos de todos los partidos. LLa mds reciente muestra
de este debate es la que ha tenido lugar entre Fiscalia y Seguridad
Social en Madrid a propoésito de la cartilla sanitaria de los hijos de
inmigrantes no legalizados (en febrero de 1999), que ha confir-
mado la opinién general de que el Estado, a través de sus institu-
ciones, es responsable del cuidado de la salud, no sélo de los ciu-
dadanos espanoles sino de quienes se encuentran en Espana. Si
los recursos de la Seguridad Social destinados a sanidad no son
elasticos, cualquier modificacion en el numero de beneficiarios o
en sus derechos significard una modificacién en la situaciéon de
los beneficiarios anteriores.

2.8. La utilizacién de los recursos sanitarios:
percepcion y aspiraciones
en el presente y el futuro

Un presupuesto es la cuantificacion de un orden de preferencias.
Los presupuestos reflejan transacciones entre las partes implica-
das, que luchan por recibir recursos para sus objetivos priorita-
rios. Cuantas mas partes intervienen en la elaboracion final del
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presupuesto, mas huellas quedan de los pactos internos, de la re-
lativa capacidad de negociacion e imposicion de cada una de
ellas. A fines del siglo XX, el objetivo tradicional de la medicina, la
curacion de enfermedades en su fase aguda, se abre a nuevos ob-
jetivos (estilos de vida, educacion, transformaciéon del cuerpo,
etc.) en los que, ademas de los profesionales sanitarios, tienen ca-
bida otros muchos tipos de profesionales, tanto por su cometido
directo en relacion a la salud como por su papel en la gestion o
regulacion de los recursos aplicados a este fin (Moon y Gillespie,
1995).

La mayoria de los ciudadanos, incluso de los profesionales sa-
nitarios y de los politicamente bien informados, apenas tiene
idea de la cuantia y partidas que se incluyen en los Presupuestos
Generales del Estado, ni de lo que corresponde a la sanidad y a
los servicios sociales relacionados con la salud y la enfermedad.
Menos aun, de lo que corresponde a otras Administraciones Pu-
blicas y privadas, o de lo que gastan las familias en consumo di-
recto de servicios sanitarios o en dedicaciéon de recursos no mo-
netarizados.

Al analisis de presupuestos del sistema sanitario institucional
se dedicara buena parte de este estudio, especialmente los capitu-
los 3y 4. El resto de la obra se dedica al analisis de los costes invi-
sibles, especialmente en cuidados no remunerados. Con el fin de
facilitar al lector una mejor consciencia de sus propias percepcio-
nes de la realidad sociosanitaria espanola, hemos preparado un
cuadro vacio de cifras, en el que se le pide que recoja sus propias
estimaciones. Es una sencilla distribucién presupuestaria para
una cuantia total equivalente a 100 puntos, repartida solamente
entre cinco grandes capitulos: curar, paliar, prevenir, atenciones
en relaciéon con la procreacion y atenciones en relacién con la
muerte. Las tres primeras partidas son generales y funcionales.
Las dos ultimas (que podrian dar lugar a algin solapamiento o
dificultad de estimacion) son especializadas, dirigidas a dos tipos
muy especificos de ciudadanos: los que procrean (para evitarlo,
para conseguirlo, etc.) y los que van a morir (para evitarlo, para
ahorrar sufrimiento, para introducir tecnologias de manteni-
miento en estados intermedios, etc.). Naturalmente, el nimero y
tipo de partidas podria haber sido distinto. Cada columna consta
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de dos partes: la correspondiente a lo que se supone que es la
realidad, esto es, la descripcion, y la que corresponde a las aspira-
ciones o deseos. Hay dos umbrales de tiempo a los que se refie-
ren tanto la descripciéon como el deseo: la actualidad y el ano
2025. Para facilitar el ejercicio, no se han diferenciado los recur-
sos publicos y los privados, ni lo nacionales y autonémicos o loca-
les, ni se ha desagregado por tipos de enfermedad o de pacientes,
ni por tipos de recurso implicados (infraestructuras, personal,
medicamentos, etc.). Finalmente, el cuadro se desglosa en recur-
sos monetarios, no monetarios y la suma de ambos (cuadro 2.3).

Este ejercicio de consciencia se ha puesto en practica en varios
contextos, y en el cuadro 2.3 pueden verse los resultados mas re-
cientes, hasta ahora con una finalidad experimental y no descrip-
tiva, por lo que no pretende ningtn tipo de representatividad. No
obstante, puede senalarse que la ténica general de las respuestas es
la dispersion. Destaca también la resistencia a expresar deseos, for-
malizandolos en cifras, asi como la dificultad para aventurar pre-
dicciones a una distancia de un cuarto de siglo; resistencia que es
todavia mas fuerte a la hora de la expresion de deseos o aspiracio-
nes. Se perciben y desean ritmos muy rapidos de cambio, para los
que las estructuras sanitarias ya tendrian que estar preparandose si
la realidad fuera a ajustarse a estas previsiones y deseos. Las res-
puestas son muy heterogéneas, tanto en las percepciones de la dis-
tribucién real como en los deseos o aspiraciones.

Las politicas sociales consisten en gran parte en asumir deci-
siones de este tipo, obteniendo recursos para la salud en compe-
tencia con otras funciones y asignandolos a cometidos concretos
cuyo orden de prioridad hay que establecer. Por ello hemos selec-
cionado este modesto ejercicio de contabilizacion para iniciar
nuestro andlisis como un recordatorio que nos haga tener pre-
sente que las realidades sociales son el resultado de una historia
de acuerdos y dominaciones previas, y que siempre pueden ser
cambiadas cuando los agentes sociales afectados aplican su ener-
gia y capacidad organizativa en transformarlas.
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3. La transformacion de las necesidades
en demandas: el papel de los hogares
y de la opinion publica

3.1. El concepto de necesidad: la conversion de la
necesidad en demanda y sus agentes de cambio

Los politicos tienen dificultades para construir modelos o image-
nes de las sociedades que desean y dificultades ain mayores para
ir mas alla del ambito de los buenos deseos (wishful thinking), para
convertirlos en proyectos y mas tarde en acciones. Sin embargo,
el futuro se construye precisamente separdndose del presente,
contraponiendo o confrontando diversos modelos de lo real y lo
posible.

A diferencia de la dificultad de concrecién de los modelos y
planes de los politicos o de los movimientos sociales, el sector
economico, especialmente el monetarizado, es sumamente expe-
ditivo en la transformacién de los cambios en necesidades, y pos-
teriormente en demandas. Para ello juegan con un instrumento
poderosisimo que son los medios de comunicacion, especial-
mente los visuales, entre los que destaca la publicidad o creacion
planificada de necesidades y productos destinados a resolverlas.

El concepto de necesidad es muy contundente. Al situarlo
junto a cualquier otro objetivo individual o socialmente configu-
rado, impone tal jerarquizacion léxica que no es sorprendente
—como senalan Hill y Bramley (1990)— que produzca cierta re-
sistencia entre los investigadores sociales. Resistencia que no es
compartida —sino todo lo contrario— por los actores sociales
(partidos, sindicatos, asociaciones, gobiernos, empresas) que for-
mulan sus propuestas de acciéon basandose en la determinacién o
priorizacion de sus necesidades.

Una revision de las publicaciones (espanolas y extranjeras) apa-
recidas recientemente en Espana sobre el tema de las necesidades
revela una escasez considerable, y las que hay se sitiian mayoritaria-

[51]
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mente en la linea de las publicaciones grises de origen institucional y
escasa circulacion fuera de circuitos muy restringidos. Contrasta
esta penuria con la expansiéon de publicaciones sobre dos campos
con los que se encuentran légicamente relacionadas: los servicios
sociales y la evaluacion de programas. Causalmente, deberia ser la
necesidad el motor o detonante de unos y otros, y sin embargo, la
investigacion se ha centrado en los segundos, que por su caracter
institucional y frecuentemente contable, resultan mas facilmente
determinables y manejables que las primeras.

McKillip (1987) define la necesidad como «un problema pa-
decido por un grupo que puede ser solucionado». La circunscrip-
cién de las necesidades a los «problemas solucionables» de gru-
pos especificos puede resultar ttil como punto de partida para la
organizacion de servicios sociales, pero olvida excesivamente el
potencial dinamizador del reconocimiento de los problemas, con
independencia de su inicial capacidad de solucién. Tampoco
puede aceptarse sin cierta reflexion la vinculaciéon entre necesi-
dades y grupos sociales. Aun asumiendo que no se tratase de ne-
cesidades del conjunto de la sociedad, o surgidas de las relacio-
nes internacionales, la teoria sociologica distingue claramente,
aunque no asi el lenguaje cotidiano, entre el simple colectivo es-
tadistico y el grupo como entidad social. Esta distincién es tanto
mas pertinente cuanto mas escasea la vida asociativa o sociedad
civil como intermedia e intermediaria entre los sujetos individua-
les y el Estado. Y precisamente en Espana, por comparacion con
otros paises europeos, la tendencia a organizar colectivamente la
solucién de problemas es tan débil que constituye en si misma un
problema y una necesidad social.

El énfasis en los grupos necesitados y en las soluciones es ca-
racteristico de los estudios directamente encaminados a la ac-
cion, con voluntad de aplicaciéon inmediata, pero esta orienta-
cion —perfectamente licita— no cubre todas las posibilidades de
la investigacion ni de la reflexion politica. Sobre todo, no facilita
el enriquecimiento conceptual que revertiria a la investigacion
como resultado del intercambio entre las tareas del estudio y la
aplicacion a la realidad social. La redefinicion de los grupos nece-
sitados se ha visto facilitada, e incluso activada, tras la aprobacion
de diversos tipos de programas de Ingresos Minimos de Insercion
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(M1), o similares, en varias Comunidades Auténomas. Los proble-
mas del empleo encubierto, el patrimonio oculto o el papel de la
familia en la cobertura de situaciones de necesidad son decisivos
a la hora de organizar o tomar decisiones sobre aceptacion y de-
negacion de solicitudes. Serrano y Arriba (1998: 224) recogen la
dificultad de establecer criterios sobre el grado en que los fami-
liares deben hacerse responsables de la atencion en casos de ne-
cesidad, o la medida en que los servicios sociales deben garanti-
zar la independencia de los necesitados frente a sus propias
familias.

El concepto de necesidad, por mucho que ésta pueda ser pro-
vocada exégenamente, remite bdsicamente a un solo sujeto, el
que la padece; en tanto que la demanda es, forzosamente, un
concepto referencial que implica al menos dos sujetos, el que se
expresa y al que se dirige la expresion de la necesidad. Aunque
en torno a las necesidades puedan desarrollarse muchos tipos de
relacion (con los perceptores, los inductores, los concienciado-
res, los organizadores, los encargados de satisfacer, etc.), la cen-
tralidad del sujeto que sufre la carencia es una nota muy domi-
nante, y queda, ademas, contenida en el ambito de las opiniones.
Por contraposiciéon, la demanda implica que en este proceso de
organizacion se ha producido ya un despegue considerable, y o
bien el sujeto o bien el tema se estan acercando a lo que Alberoni
llama «estados nacientes», como fase previa a la constitucién de
movimientos sociales dirigidos a la acciéon. Desde el escenario de
las necesidades al de las demandas se produce un desplazamiento
de los actores, que en el primer caso son relativamente anénimos
y en el segundo pierden masa o volumen para ganar en expre-
sion e intensidad, formalizandose.

En el caso de la demanda, tan importante es el sujeto que la
emite y su contenido como el receptor al que se orienta: otros su-
jetos individuales y colectivos, comunidades o el Estado, o esa
mezcla fragmentada de todos ellos a la que llamamos mercado.
La encuesta u observacion extensiva es el instrumento idéneo
para los primeros, pero no tanto para los segundos.

La presencia de un tercer actor, el espectador, complica consi-
derablemente la inicial distincion entre necesidades y demandas,
tanto si se trata de un observador con escasa vocacion interven-
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cionista (el cientifico) como si la contemplacion de la escena es
s6lo un paso previo a la propia irrupciéon en la misma (el poli-
tico). De ahi la importancia de los conceptos intermedios, como
necesidades expresas o demandas potenciales que anticipan las
transformaciones de lo individual en colectivo y de lo latente o
disperso en manifiesto y organizado. También los indicadores de
satisfaccion se sitiian en esta zona intermedia entre las necesida-
des y las demandas, porque requieren del sujeto individual una
explicitacién y un posicionamiento ante si mismo a propoésito de
cada tema, que —si no se hubiera producido ya antes— deja el
camino allanado hacia la accion.

Aunque lo individual y lo colectivo sean planos analiticos mas
que distinciones reales, y a pesar de que todas las necesidades co-
lectivas revierten de algiin modo en las necesidades individuales,
algunos tipos de necesidades son mas faciles de parcelar y de re-
solver individualmente que otras. El procedimiento de observa-
cion y recogida de datos utilizado en la investigacion por en-
cuesta pone el énfasis en los observadores individuales y resalta
inevitablemente la percepcién de lo individual frente a lo colec-
tivo, y de lo propio frente a lo ajeno.

Otra cuestion espinosa planteada por las necesidades indivi-
duales o individualizables es la de los sujetos excluidos. ¢Quién
respondera, en la encuesta, sobre las necesidades de quienes no
pueden expresarse por si mismos, por ejemplo, en colectivos de
necesidades importantes como los ninos, los enfermos, los margi-
nales o los emigrados? ;Como responderan los otros sobre las ne-
cesidades que no padecen a titulo propio y tampoco consideran
colectivas? Una declaracion de necesidad remite a un arbitro ca-
paz de atestiguarla. Pero no es facil determinar quién sea ese ar-
bitro, ni por qué y como adquiere la capacidad de dictaminar la
existencia de la necesidad.

A través del instrumento de la encuesta no se reciben opi-
niones de expertos ni informes o dictimenes institucionales:
son los sujetos individuales quienes opinan sobre si mismos y
sobre su relacién con el entorno. La necesidad, como percep-
cién de una carencia, no se corresponde exactamente con la
carencia: pero no por eso deja de surtir efectos individuales y
sociales.
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Cuando la carencia (medida por algun criterio cientifico u ob-
jetivo que en la practica resulta casi imposible de aplicar) coin-
cide con una percepcion subjetiva, la necesidad se consolida, se
hace consistente: pero hay otras posibilidades l6gicas de solucion
de este binomio carencia/percepcion. Las carencias que el sujeto
no padece pero cree padecer le inducen a un sufrimiento inutil y
a un desperdicio o erréoneo empleo de recursos de todo tipo. En
tanto se trate de recursos propios, el problema se mantiene en un
ambito restringido; pero cuando para resolverlo se acude a recur-
sos ajenos (familiares, empresariales, estatales, etc.) es inminente
la creacién de un conflicto.

Los sujetos que padecen carencias sin percibirlo son, indivi-
dual y colectivamente, apacibles. No reclaman, no exigen, no ge-
neran hostilidad, no se sienten insatisfechos. Pero, en cierto
modo, son mas vulnerables que los otros porque no estan alerta.
En el caso de la enfermedad o el cuidado de la salud, la visibiliza-
cion de las carencias entrana un riesgo, al mismo tiempo que es
el comienzo de su posible solucién. ¢A quién corresponde tomar
la decision de hacerlas visibles? :Vale la pena o es legitimo ha-
cerlo cuando no estan disponibles los recursos necesarios para
atenderlos? ¢Es politica o econémicamente rentable el intento de
descubrir y hacer patente su necesidad?

Podria parecer que el grupo de los que ni carecen ni creen te-
ner carencias forman un grupo sélido y estable. Evidentemente,
igual que el grupo de los que carecen y son conscientes de ello tie-
nen mayor consistencia loégica que los restantes. Pero la creacion
de nuevas necesidades es un corolario de las sociedades abiertas y
es también una condicion para la expansion del sistema capitalista:
donde no hay necesidades no hay mercado y las necesidades han
de crearse, agrandarse y diversificarse constantemente. :Quién se
encargara de crear las necesidades y quién de satisfacerlas? :Qué
experto y con qué criterio trazard la linea de la necesidad objetiva
en materia de alimentacion, de vivienda, de educacion o de salud?
¢En qué medida el juicio del experto es otra cosa que la sintesis de
los juicios legos individuales, transferidos a un sujeto tan abstracto
como pueda ser la sociedad espanola?

Ademas de la mediacion de los expertos, la conversion de las
necesidades en demandas requiere una mediacién politica: no
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en el sentido de partidos politicos, sino de agentes organizadores,
sintetizadores de energia social. Los agentes del cambio son las
asociaciones y los creadores de opinion. En lo referido al cuidado
de la salud, las necesidades no tienen limite, pero sélo se con-
vierte en demandas, y en demandas eficazmente planteadas, las
que son planteadas por movimientos sociales con capacidad para
elegir un interlocutor adecuado y para movilizar tanto los recur-
sos de tipo positivo como los de amenaza, coaccion y conflicto.

En este sentido, en Espana todavia no hay un tejido asociativo
fuerte. Gran parte de las asociaciones de enfermos o familiares
de enfermos tienen su origen o un mayor desarrollo en Cataluna,
donde el asociacionismo esta en general mas establecido que en
el resto del pais. Algunas asociaciones como la ONCE son podero-
sas porque han sido capaces de captar gran cantidad de recursos
y abarcar un amplio frente de actividades. Otras asociaciones,
como la de la Lucha Contra el Cancer, han crecido muy rapida-
mente en pocos anos. Algunas instituciones, como las clinicas de
planificacién familiar, fueron importantes en la introduccién del
cambio social en los anos de la transicion politica, verbalizando y
expresando necesidades sociales ampliamente sentidas, y convir-
tiéndolas en demandas concretas. Un papel similar estd ejer-
ciendo actualmente la ADMD (Asociacion para el Derecho a Morir
Dignamente) en relacién con la eutanasia.

3.2. La adscripcion de recursos a necesidades.
La cobertura sanitaria

Ya nos hemos referido a la contraposicién entre carencias subjeti-
vas y objetivas, ejemplificadas estas tltimas por el juicio técnico o
experto. Ademas de esta contraposicion, la propia percepcion
puede contraponerse a otras percepciones ajenas, expertas o le-
gas, tanto mds imponentes cuanto mds implicadas se vean en la
solucion del problema. La implicacién no deriva solo de que el
problema les afecte directamente, sino de que los recursos (de di-
nero, de tiempo, de posibilidades legales, etc.) adscritos a su solu-
cién entran en competencia con los recursos necesarios para re-
solver otras necesidades. Asimismo, puede no darse unanimidad
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en el juicio de los expertos, tanto en el reconocimiento de la ne-
cesidad o —mas frecuentemente— en la propuesta de los instru-
mentos idéneos para resolverla.

La mayor parte de la informacion sobre necesidades sociales
se ha obtenido mediante encuestas. La respuesta a un cuestiona-
rio es una manifestaciéon, un reconocimiento. Seria ingenuo su-
poner que los sujetos entrevistados se pronuncian con perfecta
equivalencia entre lo que dicen y lo que opinan: ni todo lo que se
piensa se dice, ni todo lo que se dice se piensa. Si lo traemos aqui
a colacion es porque, aceptando la utilidad de la encuesta como
instrumento de analisis, queremos mantenerla en sus limites, sin
esperar de ella mas de lo que puede dar de si.

Por otra parte, todos los instrumentos de investigacion, y mas
en las ciencias humanas y sociales que en las naturales, estan limi-
tados por la relativa falta de coincidencia entre lo que el investi-
gador querria medir y lo que, de hecho, mide. Por eso, la refle-
xion sobre esta distancia es una preocupacion imprescindible
para analizar correctamente los resultados.

La frontera entre cobertura publica y privada de las necesida-
des, en una sociedad como la espanola de fines del siglo XX, re-
sulta en muchas ocasiones dificil de trazar. Las condiciones colec-
tivas de vida ponen el marco —limitador y posibilitante— a las
condiciones de vida individual; pero a pesar de este marco de re-
ferencia colectivo, son muchos los recursos de varios tipos (di-
nero, esfuerzo, tiempo, organizacion, etc.) que los ciudadanos
anaden a la satisfaccién de sus necesidades, en una relacion sim-
bidtica y complementaria que varia considerablemente de sujeto
a sujeto y de zona a zona (Fernandez-Mayoralas y Rodriguez,
1997). También los recursos que aporta la Administraciéon Pu-
blica son variados: entre otras clasificaciones, es 1til distinguir en-
tre las aportaciones en metalico, en especie y bajo la forma indi-
recta de exenciones fiscales (INTRESS, 1990).

Las necesidades de la poblaciéon espanola pueden clasificarse
en varios tipos: alimentacion, vivienda, salud, educacion, trans-
porte, condiciones de trabajo e ingresos. Todos estos tipos de nece-
sidades tienen un posible marco de referencia en la Administra-
cion Publica (Ministerio de Agricultura, Vivienda, Sanidad,
Educacion, Obras Publicas y Transporte, Trabajo), excepto los in-
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gresos. Estos ultimos interesan a los ciudadanos en cuanto medios
para otros fines o instrumentos para otras necesidades, pero son
tan eficaces en la sociedad capitalista que su imagen es la de nece-
sidades o fines en st mismos. La Administracion Publica, tanto esta-
tal como autonémica y local, dedica considerable atencion a los in-
gresos de los ciudadanos: parte de la actividad del Ministerio de
Trabajo (fijacion de salarios, pensiones) y del Ministerio de Ha-
cienda (cobro de impuestos, redistribucion presupuestaria), asi
como del Ministerio de Asuntos Sociales y de otras entidades publi-
cas, esta escaminada a lograr una correcta —o, al menos, no dema-
siado incorrecta— distribucion de los ingresos. Sin embargo, no
hay una preocupacién equivalente por sus gastos o costes, ni si-
quiera por los inevitables o muy necesarios, como los relativos al
cuidado en la enfermedad, discapacidad o no validez.

Los recursos disponibles por los ministerios o entidades publi-
cas que se ocupan de estos temas son recursos aplicados —mejor
o peor— a la solucioén de esas necesidades, y pueden conocerse
con cierta aproximacion a través de los Presupuestos Generales
del Estado y de sus propios presupuestos y memorias de activida-
des. También los recursos econé6micos monetarios aplicados por
los sujetos —a través de los hogares— a la satisfaccion de estas ne-
cesidades pueden rastrearse a través de la Encuesta de Presupues-
tos Familiares. Entre unos y otros documentos puede, por tanto,
dibujarse grosso modo el perfil monetario y la prioridad otor-
gada a cada una de las necesidades referidas.

La Ley de Presupuestos Generales del Estado para 1999 (Ley
49/1998, de 30 de diciembre) aprobé créditos por un importe de
32.296.525.009 miles de pesetas para los capitulos I a viI (créditos
iniciales), de los que corresponden a sanidad 4.122.824.600 miles
de pesetas, o lo que es lo mismo, un 13% (BOE, 1998: 44354). Al
anadirse el capitulo IX, para amortizaciéon de pasivos financieros,
(3.385.848.858 miles de pesetas, BOE, 1998: 44406) los créditos fi-
nalmente aprobados para sanidad ascienden a 35.682.373.867 mi-
les de pesetas. Ninguna de las partidas del capitulo 1X son directa-
mente sanitarias.

En la exposiciéon de motivos de la ley se destaca «el aumento
de los recursos destinados a la sanidad por encima del creci-
miento medio del gasto total», y la continuidad de la politica de
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«saneamiento de la Seguridad Social», a partir de los favorables
resultados en la «lucha contra el fraude en las prestaciones» y la
practica culminacién del proceso de financiacién por el Estado
de los gastos sanitarios. En lo relativo a la Seguridad Social se in-
troduce una novedad de importancia, al preverse «la asuncion
por el Estado de la totalidad de la financiacién de la asistencia sa-
nitaria, a través del Presupuesto del Instituto Nacional de la Sa-
lud», suprimiéndose la referencia a la aportacion procedente de
cotizaciones sociales. Con ello se produce una «desvinculacion
total de la Seguridad Social en el plano financiero» y supone un
avance importante en el proceso de separacion de fuentes de fi-
nanciacion (BOE, 1998: 49353).

Un analisis mas detallado de la distribucion del Presupuesto
por programas permite ver que, de los 200 programas especifica-
dos (anexo 1), s6lo 13 se dirigen directamente a la asistencia sani-
taria (se presentan en el cuadro 3.1), pero los recursos asignados

CUADRO 3.1: Créditos para programas sanitarios
en los Presupuestos Generales del Estado, 1998

(en miles de pesetas)

Total
Direccién y Servicios Generales de Sanidad 28.773.207
Formacion en salud publica y administraciéon sanitaria 782.122
Asistencia hospitalaria en las Fuerzas Armadas 43.445.834
Atencion primaria de la salud. Insalud gestion directa 561.235.435
Atencion especializada de la salud. Insalud gestion directa 920.443.675
Medicina maritima 2.227.342

Asistencia sanitaria de la Seguridad Social gestionada por las Comunidades

Auténomas 2.243.740.784
Asistencia sanitaria del mutualismo administrativo 216.004.994
Atencion primaria de salud del Mutual. Patronal e Inst. Social de la Mar 70.166.100
Atencién especializada de la salud del Mutual. Patronal e Inst. Social de la Mar 30.126.774
Planificacion de la asistencia sanitaria 188.145
Oferta y uso racional de medicamentos y productos sanitarios 1.794.145
Sanidad exterior y coordinacién general de la salud 3.896.043

Fuente: BOE (1998: 44404).
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al objetivo mads general de la salud rebasan estos programas. Por
ejemplo, los créditos destinados a «investigacion sanitaria»
(15.506.555 miles de pesetas) o a la «infraestructura urbana de
saneamiento y calidad del agua» (47.781.056) coinciden en obje-
tivos con la promocion de la salud, y a ellos habria que anadir
una parte de los créditos destinados a seguridad ciudadana y vial,
Plan Nacional sobre Drogas, acciéon a favor de los inmigrantes,
minusvalidos, tercera edad e infancia, asi como parte del presu-
puesto de la formaciéon ocupacional, educacién especial, ense-
nanza e investigacion. Todos estos programas no se contabilizan
en el presupuesto del Ministerio de Sanidad, que en el cuadro 3.2
reproducimos:

CUADRO 3.2: Resumen general por servicios y capitulos
del Presupuesto de gastos

(en miles de pesetas)

Seccion 26 Ministerio de Sanidad y Consumo (caps. I a IX)

01 Ministerio y Subsecretaria 20.679.030
02 Secretaria General Técnica 3.605.183
07 Direccion General de Salud Publica 3.896.043
09 Direccion General de Farmacia y Productos Sanitarios 910.713
11 Secretaria General de Asistencia Sanitaria 3.983.375.550
Total secciéon 4.012.466.519

Fuente: Suplemento BOE (1998: 9).

En cuanto a los gastos directos de las familias en sanidad y cui-
dados médicos, segun el INE (1998¢), entre 1985 y 1996 se ha pa-
sado de 8.368 pesetas por persona a 25.980, en pesetas corrientes;
0, lo que es lo mismo, a 13.329 pesetas en precios corrientes de
1985. Porcentualmente, el gasto directo de las familias en sani-
dad es pequeno, aunque en este periodo ha pasado del 2,11% de
los gastos anuales por persona, al 2,88%, lo que representa un in-
cremento del 59%. Para el conjunto de los hogares, el gasto en
sanidad es de 234.238 millones de pesetas al trimestre. El gasto
medio por hogar es 19.334 pesetas en el cuarto trimestre. En el
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cuarto trimestre del ano, el gasto en este concepto para el con-
junto de hogares fue de 246.954 millones de pesetas, algo mas
elevado que para la media de 1996. La distribucién entre capitu-
los, segun el INE (1998¢), es la que se expone en el cuadro 3.3:

CUADRO 3.3: Gasto anual en servicios médicos y gasto sanitario

(en millones de pesetas)

Total (0] (2) (3) @)
1. Gasto total 35.099.284 100,00 101,56 2.898.045,78 901.237,95
2. Servicios médicos y gasto sanitario,
total 1.011.807 2,88 99,53 83.542,16 25.979,71
2.1. Medicinas y otros productos
farmacéuticos 237.941 0,68 99,59 19.648,84  6.109,56
2.2. Aparatos terapéuticos
y otro material 112.214 0,32 96,47 9.263,68  2.881,31
2.3. Servicios médicos y otros
servicios sanitarios 493.204 1,41 98,83 40.719,52 12.663,69
2.4. Cuidados en hospitales
y asimilados 24.877 0,07 79,13 2.054,66 638,75
2.5. Remuneracion seguros
accidente y enfermedad 148.179 0,41 109,78 11.823,07  3.676,34
2.6. Gastos no desglosables 392 0,00 97,44 32,41 10,06

(1) Participacion porcentual.

(2) Variacion del gasto medio por hogar sobre el aio anterior.
(3) Gasto medio por hogar (en pesetas corrientes).

(4) Gasto medio por persona (en pesetas corrientes).

Fuente: INE (1998e: 95-96).

En contrapartida, el objetivo prioritario de esta investigaciéon
es, precisamente, la incorporacién de la perspectiva de los recur-
sos no monetarios a la satisfaccion de necesidades, especialmente
de los recursos de tiempo no remunerado.

Entre los profesionales de los servicios sanitarios y sociales es
frecuente referirse a algunos tipos de servicios como cenicientas;
esto es, peor dotados en relacién a las necesidades que deberian
cubrir. Entre estos servicios figuran, segin Martinez y De Diego
(1996), los de minusvalidos, psiquicos, enfermos psiquiatricos,
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pacientes crénicos y ancianos con multiples necesidades sociosa-
nitarias, servicios dirigidos a poblaciones marginales, minorias ét-
nicas o emigrantes ilegales y dispositivos de sanidad penitencia-
ria.

3.3. La imagen del progreso en la sociedad espanola

Si el sentido del progreso es la creencia de que el mundo en ge-
neral cambia y lo hace hacia mejor, los espanoles de la ultima
década del milenio son moderadamente optimistas; al menos,
respecto al corto lapso de tiempo (10 anos) medido por las en-
cuestas que analizamos para este trabajo (Duran, 1990).

La dificultad radica en decidir si una idea tan completa, tan
central a la teoria politica como la de progreso, puede sinteti-
zarse con una bateria de contestaciones a encuestas, delimitando
adecuadamente el papel que juegan las caracteristicas personales
de los sujetos y sus ideas acerca del mundo o de la historia.

Nuestra respuesta es claramente afirmativa, aunque cons-
ciente de que la investigacion sobre teoria politica y los sondeos
de opinién se encuentran en los puntos extremos del arco de la
investigacion en ciencias sociales. De modo que el titulo del epi-
grafe refleja mas que nada el voluntario esfuerzo por entroncar
los resultados de la encuesta con el debate sobre los conceptos de
modernidad y posmodernidad.

Ni la desesperanza ni la catastrofe ocupaban un lugar desta-
cado en las expresiones de los espanoles de fin de siglo; y tam-
poco parecen sentirse incapaces de transformar, y menos atun de
diferenciarse, de las estructuras sociales y politicas. El sujeto cons-
tituyente se perfila vivo y bien vivo, a través de las decenas de son-
deos que hemos manejado. ¢Como es posible que los teoricos ha-
blen del fin de la historia, de la muerte del sujeto, de la
concepcion agonistica de la sociedad, del fin de la razén y del
sentido, cuando datos como €éstos se encuentran tan al alcance de
la mano?

Claro que los ciudadanos pueden no ver lo evidente, y a los
tedricos corresponde llegar mas lejos y mas pronto que los legos.
Pudiera ser, también, que los ciudadanos de a pie leen poca teo-
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ria y, si la leen, la olvidan en el momento apresurado de las res-
puestas, contestando lo que les ha quedado estratificado de las
siembras tedéricas mas antiguas, arrumbadas ya entre los profesio-
nales. Pero no pensamos que ésta —con ser posible— sea la hipo-
tesis mas acertada. Mas bien creemos que son los teéricos quienes
escuchan poco —y viven lejos— de la comuin ciudadania; y sus
debates alcanzan mucho eco en la fina capa de quienes compar-
ten esta dedicacion y lejania, pero casan poco con las mayorias si-
lenciosas y silenciadas.

En relacion con la salud, en 1985 la oMs (Organizacion Mundial
de la Salud) fij6 para el ano 2000 cuatro metas (Setién, 1993: 151)
que significan progresos o avances respecto al momento actual:

a) equidad en la salud;
b) anadir anos a la vida;
¢) anadir salud a la vida;
d) anadir vida a los anos.

Estas metas se concentraban en objetivos concretos, como lo-
grar una esperanza de vida al nacer de 75 anos (en Espana se ha
conseguido), aumentar en un 10% el nimero medio de anos de
vida libre de enfermedades importantes y reducir en un 25% la
mortalidad por accidentes de todo tipo. Estas tltimas metas no se
han logrado. Al contrario, puede hablarse de la ciudad que nace
cada ano, que es el nimero de nuevas personas incapacitadas
anualmente, cuya cuantia para el conjunto de Europa es similar
al de los habitantes de una ciudad de tamano medio. No obs-
tante, ambos fenémenos pueden darse conjuntamente, el de au-
mento de la esperanza de vida libre de incapacidad y el del au-
mento del nimero de personas incapacitadas, dependiendo del
grado de celeridad con que aumenta la esperanza media de vida
y la esperanza de vida libre de incapacidad. Graficamente esta
ciudad que nace cada ano es la zona sombreada que separa la
evolucion de ambas curvas, la de esperanza de vida y la de espe-
ranza de vida libre de incapacidad, a lo largo de los anos.

En un intento de rastrear el sentido del tiempo y del progreso
en la sociedad espanola, la Encuesta de Nuevas Demandas (Du-
ran, 1990) plante6 una evaluacion del presente («ien qué me-
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dida estan satisfechas las necesidades de...?») y solicit6 una eva-
luacion del pasado y del futuro, a un término de cinco anos. Los
resultados pueden verse en el cuadro 3.4; el indice sintético
otorga 2,24 puntos sobre tres (peor, igual, mejor) al futuro a
corto plazo, y 1,94 al pasado. Las treinta décimas que separan
uno y otro son la expresiéon condensada de una posicién colectiva
que se situa por detras del «igual» cuando recuerda el pasado y
por delante cuando pronostica el futuro.

CUADRO 3.4: El sentido del progreso

Valoracion del pasado Valoracion del futuro
(media sobre (media sobre
3 puntos de maxima) 3 puntos de maxima)
Seguridad ciudadana 2,11 2,05
Pensiones 1,70 2,34
Justicia 1,93 2,20
Impuestos 2,13 1,93
Ecologia, medio ambiente 2,16 1,95
Alimentacion 1,93 2,25
Vivienda 2,00 2,19
Salud 1,92 2,31
Educacién 1,78 2,47
Transporte 1,81 2,33
Trabajo condiciones 1,85 2,33
Trabajo jovenes 1,91 2,25
Ingresos 1,84 2,33
Relaciones familiares 2,05 2,24
Relaciones sociales 2,03 2,21
Ocio, diversiones 1,96 2,28
Calidad de vida 1,89 2,37
Diferencia: 0,30 1,94 2,24

Indice de optimismo (futuro: pasado) = 114.
Fuente: Duran (1990).

En un tercio de las cuestiones, el sentido del progreso es bas-
tante vigoroso (medio punto o mas en la escala de tres posicio-
nes): se trata de la educacion, las pensiones, el transporte (de-
bido en buena parte a la mejora en el propio vehiculo), las
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condiciones de trabajo y los ingresos. En la mayoria de los temas
restantes las expectativas son positivas, aunque menos intensas, y
s6lo en tres de ellos el pronéstico o evaluacién es negativa: medio
ambiente (-0,21), impuestos (-0,20) y seguridad ciudadana
(-0,06).

Podriamos concluir que los espanoles son —o se manifies-
tan— moderadamente optimistas a proposito de la cobertura ac-
tual de necesidades y de su futuro personal y colectivo.

Sin embargo, esta conclusion se debilita considerablemente si
tomamos también en consideraciéon a quienes no emiten juicio y,
en estos momentos, a los inmigrantes a quienes no llegan los
muestreos ni los entrevistadores. En las encuestas del CIRES, los
«no contesta» alcanzan una media del 22% a propésito de la eva-
luacién de su situacion personal y la de Espana, y un 24% res-
pecto a la del mundo, aunque en otros temas especificos las inhi-
biciones sean menores. En la Encuesta de Nuevas Demandas
(Duran, 1990), una cuarta parte se abstiene de hacer pronosticos
ante las 17 cuestiones planteadas; y es la postura mas frecuente
ante todas las necesidades de cobertura publica (seguridad ciuda-
dana, pensiones, justicia, impuestos), o de creciente instituciona-
lizacién y cobertura publica (medio ambiente).

Si se interpreta que el «<no contesta» es el reflejo de la falta de
un sentido definido del cambio en una u otra direccién, enton-
ces las conclusiones pueden ser completamente distintas, puesto
que la suma de frecuencias de los pesimistas y los que se abstie-
nen es siempre y para todos los temas mucho mayor que la de los
optimistas. Dicho de otro modo, hay una amplia minoria volunta-
riamente silenciosa que no se manifiesta; pero el eco de las voces
que pueden escucharse es mayoritariamente confiado, satisfecho
u optimista. En tanto que los que no emiten opinién tampoco ini-
cien acciones, su capacidad de generar efectos sociales o politicos
es pequena. Pero ni analitica ni politicamente puede olvidarse
esa cuarta parte de la poblacion replegada dentro de si misma en
el pronostico del futuro, porque en cualquier momento puede
salir de su repliegue y manifestarse o actuar (pedir, negar) en
uno u otro sentido. Y menos atin puede olvidarse a la poblacién
recién llegada que atn no tiene modos de expresarse ni de ac-
tuar colectivamente.
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3.4. Necesidades relacionadas con la salud.

La calidad de vida

Las necesidades en materia de salud son mas amplias que las
meramente sanitarias y el tema despierta mucho interés en la
poblacién espanola. El nivel de necesidades depende del estado
objetivo de salud (en el sentido de medicién por expertos) asi
como del nivel subjetivo (la autopercepcion de salud). La cober-
tura de la necesidad se produce con recursos identificados ge-
neralmente como publicos (los servicios sanitarios «no para la
venta», segun terminologia de la Contabilidad Nacional), esen-
cialmente de la Seguridad Social, pero también en gran medida
con recursos privados (monetarios, de tiempo y de otros tipos
de recursos y apoyos sociales). Como senala J. de Miguel, el ob-
jetivo de cualquier reforma sanitaria es distribuir los recursos de
forma diferente conforme a las necesidades de la poblacién y no
conforme a los recursos ya existentes. Para ello hay que analizar
el papel del sector sanitario. Las personas, y no las enfermeda-
des, habrian de ser el objetivo central del sector sanitario, que
las deberia ayudar a venir e irse de este mundo con la maxima
comodidad, cuidando en el interin sus enfermedades. «El con-
trol del cuerpo por parte de la propia persona es una de las ta-
reas ideologicamente mas importantes que se van a asumir en
los préximos anos. Supone un replanteamiento de la sexuali-
dad, del control sobre el principio de la vida, el final de una per-
sona y las posibilidades de relaciéon entre los seres humanos.»
(De Miguel, 1990: 34).

La devolucion de la responsabilidad a los individuos sobre su
propia vida y muerte forma parte de las libertades ciudadanas.
Choca, sin embargo, con un sector de profesionales de diverso
tipo que se consideran los inicos expertos o los moralmente ca-
pacitados para interpretar las necesidades de la poblacion, que
retardan esta mayoria de edad y el progreso politico colectivo.
También existe una corriente de opinion que reclama la penali-
zacion de las conductas de riesgo, tales como el tabaquismo, al-
coholismo, conduccion sin uso de casco o cinturén, etc. La liber-
tad de algunos no puede lograrse a costa de la derivacion de
costes hacia los demas.
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La vertiente publica de la cobertura de necesidades de salud
ha sido recientemente objeto de numerosos estudios. Este es uno
de los aspectos de la vida en el que, segin la Encuesta de Nuevas
Demandas (Duran, 1990), los espanoles perciben que se ha pro-
ducido un cambio mas positivo en los ultimos anos, y que va a
continuar mejorando en el futuro.

La calidad de vida es una abstracciéon, una sintesis en la que
cada uno pone lo que quiere y barema del modo que le parece
oportuno. A pesar de su vaguedad, no hay inhibicién ante este
tema, y el juicio breve, sintético, subjetivo se emite por los entre-
vistados sin mayores dificultades. El resultado es bastante bueno
(3,4), mejor que el mero promedio estadistico de los 17 indices
de necesidades que hemos estado manejando (2,9). Es como si
los espanoles ponderasen a su vez los distintos indicadores, res-
tando importancia a los que obtienen puntuaciones mds bajas o
aumentando la de los mas positivos; o tal vez, lo que parece poco
probable, como si anadiesen por su cuenta correcciones con
otros indicadores de necesidades bien resueltas en las que en la
encuesta de referencia no ha reparado.

3.5. La complementariedad entre atencion sanitaria
institucional y atencion en los hogares

En su inicial acunacion aristotélica, la oikonomia era la buena
administracion del hogar. En la mayor parte de los manuales
que se utilizaban en Espana en la década de los noventa del si-
glo XX, la economia se define como un ciencia que estudia la
produccioén, distribucién y consumo de los bienes escasos sus-
ceptibles de uso alternativo. Sin embargo, en la practica profe-
sional o en las referencias de los medios de comunicacion, la
mayoria de los estudios econémicos son referentes a bienes
que tienen precio, esto es, que circulan a través de alguna for-
ma de mercado.

Como veremos a lo largo de este trabajo, el papel econémico
de la familia resulta dificil de percibir cuando se impone la ver-
sion restrictiva del término economia, el que la limita al estudio de
los precios y los bienes preciados. La definicion de qué se entiende
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por economia condiciona la disponibilidad de fuentes de datos y
la acumulacion y sistematizaciéon de conocimientos.

Recién estrenado el siglo XxI, la familia sigue siendo en
Espana una activa unidad econémica, que se ocupa de la produc-
cion, distribucion, consumo, acumulacién y transmision de re-
cursos escasos susceptibles de usos alternativos; pero s6lo una pe-
quena parte de estos bienes tienen un precio o circulan a través
del mercado.

La mayor parte de la investigacion realizada en Espana sobre
familias confunde o emplea indistintamente los términos familia
y hogar. Sin embargo, la familia acoge una red de relaciones mu-
cho mads extensa y sutil que las limitadas al circulo del hogar, y
tiene otras funciones que al hogar se le escapan. Ademas, la fami-
lia se extiende en graduaciones que se ensanchan a medida que
pierden intensidad. Las definiciones legales de los grados de pa-
rentesco y de sus derechos y obligaciones a menudo no coinciden
con las prescripciones sociales o con las conductas de hecho de
familias e individuos especificos. Probablemente la visualizacion
de la familia se ajustaria mas a la imagen de una estrella de mar,
desigual y movil, que a la del circulo familiar, a la que el lenguaje
nos tiene acostumbrados. Cada hogar es un pequeno taller en el
que se produce el primero de los bienes —la vida— y la mayor
parte de los servicios que cada individuo recibe a lo largo de su
propio ciclo vital. Sin embargo, la coincidencia de los familiares
en el tiempo y el espacio (dentro de los hogares) es menos com-
pacta de lo que a primera vista pudiera parecer.

Desde el punto de vista de los censos u otras grandes encues-
tas de las que se derivan consecuencias administrativas oficiales,
los hogares son unidades muy estables; pero bajo otros instru-
mentos de observacion puede observarse que su estabilidad es
bastante mas reducida. A ello contribuyen los desplazamientos
temporales (internacionales, interregionales, interurbanos) de
toda la familia o de algunos de sus componentes, la posesién de
mas de una vivienda, o el hecho relativamente frecuente de que
los miembros del ntcleo familiar pasen algunas temporadas o
tiempo diario en los hogares de otros parientes. La variacién en
las relaciones de los miembros del hogar con el mercado de tra-
bajo, los estudios y entrenamiento profesional, el ocio disfrutado
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en el ambito extradoméstico, e incluso las relaciones afectivas
(convivencias temporales, relaciones sin compartir vivienda, re-
torno de hijos divorciados, etc.), hacen que su permanencia y
coincidencia en el espacio/tiempo del hogar sea heterogénea.

Los hogares actuales son espacios compartidos para la produc-
cion no mercantil de servicios, con caracteristicas de movilidad
mas similares a las pequenas empresas comerciales que a los anti-
guos hogares o solares en los que el suelo y la identidad familiar
formaban una unidad inseparable.

La mayor parte de los ciudadanos que emiten informacién so-
bre su propia familia lo hacen a través de la simple adhesiéon o
cumplimentacién de formularios redactados con fines estadisticos,
ajenos —al menos directamente— a los interesados. Dirfamos que
las familias se miran habitualmente en los espejos que les prepa-
ran, estandarizadamente, los observadores externos. La informa-
cion obtenida por medios de observacién extensiva, como las en-
cuestas o censos, tiene la enorme ventaja de referirse a grandes
muestras de poblacién. Pero estos grandes instrumentos de reco-
gida de informacién también tienen serias desventajas, derivadas
de la perspectiva del fenémeno que impone la propia situacion del
observador. La primera es su contribucién a recrear la realidad, al
proporcionar entidad estadistica solamente a algunos aspectos o
zonas de la realidad social o econémica, dejando en la sombra a las
restantes. La segunda desventaja es su dificultad para captar los
matices o rasgos secundarios, que se hace muy grave en las situa-
ciones alejadas del arquetipo. La tercera desventaja es su caracter
sincrénico, la utilizacién de un plano temporal fijo que es el
tiempo presente, en el que se insertan mal los tiempos pasados o
futuros, que son los que en buena parte explican la situacion ac-
tual. Finalmente, y dada la escasa comunicacién que llega a esta-
blecerse entre el receptor de la informacion y el informante, las
posibilidades de ocultacion de la informacion son grandes, espe-
cialmente en los temas en que el informante teme que puede de-
venirle algin perjuicio como consecuencia de facilitar la informa-
cion. En los temas economicos la ocultacion es una practica
habitual de los informantes, y se distribuye de modo desigual entre
distintas capas de poblacion segun el grado de riesgo que éstas
perciban en su transparencia. La falta de informacién —e incluso
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la falta de consciencia respecto a ello— es casi total respecto a los
recursos no monetarios, incluidos los patrimonios.

Por lo que se refiere al cuidado en la salud y enfermedad, el
papel de los hogares y las instituciones sanitarias es complemen-
tario. Como puede verse en la cuadro 3.5, segin la Encuesta de
Nuevas Demandas, mas de la mitad de las enfermedades se re-
suelven sin salir del ambito doméstico; naturalmente, se trata en
la mayor parte de los casos de enfermedades leves. Incluso, un
26% se resuelven sin entrar siquiera en contacto con el sistema
sanitario/médico, y se aplican conocimientos adquiridos por la
experiencia de enfermedades anteriores.

CUADRO 3.5: Relacién con el sistema sanitario en el cuidado de la enfermedad

.. i Encuesta Encuesta en
Atencion recibida por el enfermo . .
e . Nacional Aragén
en la dltima enfermedad padecida . .
(porcentajes) (porcentajes)
En casa, sin visita médica 26 26
En casa, con visita médica 29 22
Atencioén primaria, ambulatorio 25 31
Hospital, sin internamiento 5 5
Servicio de urgencias 5 6
Internamiento en hospital 4 8
Intervencion quirtrgica 3 3
100 100
Base (personas que han estado enfermas la semana anterior) 376 152

Fuente: Duran (1990). La proporcién de personas enfermas la semana anterior fue 3,6%.

Los enfermos reciben atenciéon de sus familiares principal-
mente, pero también de los profesionales sanitarios. Aunque es-
pacialmente ambos tipos de cuidado se prestan preferentemente
en espacios diferentes (el hogar, los centros sanitarios), los fami-
liares prolongan su atencion y cuidado en los centros sanitarios, y
los profesionales sanitarios y de los servicios sociales prestan su
atencion —aunque so6lo ocasionalmente— en el dmbito del ho-
gar. Aparte de las urgencias domiciliarias, el desplazamiento de
profesionales sanitarios o de los servicios sociales es mas fre-
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cuente en la medicina preventiva, rehabilitadora, y en las situa-
ciones de discapacidad, en las que prestan cuidados sustitutivos a
las familias para que éstas puedan disponer de algin tiempo libre
para otras actividades.

3.6. Hogares y pluralidad de formas familiares

En sentido estricto, no existe la familia. La familia es una sustanti-
vacion o abstraccion conceptual similar a la que se produce al ha-
blar de la empresa. Lo que conocemos son formas muy variadas y
cambiantes de relaciones interpersonales en torno a dos ejes de
vinculacion: los de afinidad y los consanguineos. Pero incluso es-
tos dos ejes de vinculacion estin cambiando profundamente
como consecuencia de las transformaciones cientificas e ideologi-
cas, abriéndose a tipos de vinculacion nuevos asimilados a los tra-
dicionales. Asimilacion ésta que en cierto modo anticipa la Cons-
tituciéon espanola al garantizar la proteccion a la familia en el
sentido genérico, no reducido a una forma expresa.

Las formas familiares evolucionan en respuesta a cambios mas
generales; pero la organizacion interna, la imagen y las expectati-
vas familiares no cambian al mismo ritmo que las nuevas necesi-
dades, lo que genera tensiones y conflictos. Hay una discrepancia
entre los valores dominantes en las instituciones y en el conjunto
de la sociedad y los que las mismas instituciones promulgan para
la familia, especialmente por lo que se refiere a los derechos de la
invidualidad. Las relaciones de edad y género suelen seguir, en el
seno de las familias, patrones tradicionales que no se correspon-
den con los valores aceptados en los textos legales.

En los multiples ensayos de clasificacion de tipos de familias,
algunos de los mas utilizados en sociologia son los siguientes:

a) Segun la intensidad de las relaciones (familia nuclear ver-
sus familia extensa).

b) Segun el momento de referencia (familia de origen versus
familia de procreacién).

¢) Segun la orientacion ideolégica dominante (familia auto-
ritaria/tradicional versus familia democratica/moderna).
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d) Segun que predomine la orientacion maternofilial o pater-
nofilial.

e) Segun se trate de uniones de hecho o legalizadas.

/) Segun la estructura demografica formal (unipersonal, de
nucleo estricto, monoparental de tejido secundario).

La Encuesta del CIRES sobre Familia y Uso del Tiempo (CIRES,
1993a) (véase cuadro 3.6), que ha dado lugar a un elevado nu-
mero de analisis posteriores, utiliza principalmente este ultimo
criterio. La familia bigeneracional compuesta por una pareja y
sus hijos (al menos, un hijo) es el modelo mas frecuente (64%)
en la actualidad en Espana. Le sigue en frecuencia la familia com-
puesta exclusivamente por una pareja, o familia de nucleo es-
tricto (16%), y la familia monoparental (8%), si bien en esta ul-
tima no es claro el deslinde entre las familias compuestas por el
padre o madre que se hace cargo de sus hijos, y las familias com-
puestas por hijos que se hacen cargo de su padre o madre.

CUADRO 3.6: Estructura de la familia y estructura del hogar

Tamaiio Porcentaje Estatus socioeconémico familiar

Tipos de estructura familiar hogar Por((:;x)ltaje
(personas) Alto Medio Bajo

Familia unipersonal 1,0 5,8 9 29 63 100 70
Familia de nucleo estricto 2,0 16,2 13 47 40 100 194
Familia nuclear 4,3 63,9 22 63 15 100 766
Familia monoparental 4,3 8,0 9 58 33 100 96
Familia de tejido secundario 3,1 3,8 26 61 13 100 46
Otros 2,3 15 41 44 100 28
Total 3,6 100 19 57 24 100 1.200

Fuente: Elaboracion propia sobre datos del CIRES (1993a).

Las familias de tejido secundario son las compuestas por pare-
jas que conviven con al menos un hijo procedente de una rela-
cion anterior, y constituyen casi un 4% de los hogares. Final-
mente, bajo la expresién «familia unipersonal» (6%) se recoge
tanto a las familias residuales respecto a una anterior familia de
procreacion como a quienes no han constituido nunca este tipo
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de familia. En este tipo de hogar se producen las mayores dife-
rencias de edad, puesto que los hogares unipersonales son carac-
teristicos del comienzo del ciclo vital (independizacién respecto
a los padres) y de final del ciclo (viudez e independizacion de los
propios hijos).

El cuadro 3.7 permite matizar las conclusiones obtenidas so-
bre encuestas mensuales, mostrando las variaciones que ofrecen
las diez primeras encuestas del CIRES; de ahi la conveniencia de
usar, siempre que sea posible, los datos promedio de la muestra
agregada. Desde el punto de vista econémico, tanto monetario
como no monetario, el tipo de recursos y necesidades de estos ti-
pos de familia son muy diferentes. No hay muchos puntos en co-
mun entre estas familias, por el origen de ingresos o destino de
los gastos o por su cuantia, ni por el empleo del tiempo o expec-
tativas respecto al futuro; tampoco respecto a la acumulacién o
endeudamiento patrimonial.

Las familias nucleares, con un tamano medio de 4,3 miembros
por hogar, resultan inevitablemente disminuidas en su capacidad
adquisitiva per capita, al mismo tiempo que generan una elevada
detranme o demanda de trabajo no monetarizado. Son, en contra-
partida, familias que habitualmente disponen de dos sustentado-
res principales, uno monetario y otro no monetario, en condicio-
nes de salud fisica favorables.

La situacion de las familias de nucleo estricto es muy diferente
de cara al consumo. Las familias que inician el ciclo vital o ya han
llegado a la etapa de nido vacio sin alcanzar todavia la jubilacion
viven una época propicia para la acumulacién patrimonial. En
cuanto a las familias unipersonales, la mayoria estan constituidas
por mujeres y subsisten con rentas poslaborales y posmatrimonia-
les, coincidiendo con una época de crecientes demandas de cui-
dado de su propia salud.

En el plano juridico y politico, las familias espanolas conceden
mayor importancia a la vinculacién con la linea paterna, como
muestra la utilizacion de su apellido en primer lugar. Sin embargo,
a efectos de lazos socioeconomicos, en las familias predominan, de
hecho, las vinculaciones establecidas a través de la madre. El 82%
de los hogares sirven de soporte espacio-temporal a una relaciéon
nuclear constituida por la pareja mujer/varon, en tanto que en el
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CUADRO 3.7: Estructura socioeconémica de los hogares:
diferencias entre encuestas mensuales

(porcentaje de casos en esa situacion en cada encuesta)

Media Minima Maxima
Estatus ocupacional del cabeza de familia
Alto 8 4 12
Medio 51 45 54
Bajo 10 7 15
En paro 3 2 5
Ama de casa 1 * 5
Jubilado 26 18 30
Sector economico del cabeza de familia
No activos 27 24 31
En paro 3 2 5
Sector publico 7 5 10
Sector privado por cuenta ajena 45 39 49
Sector privado por cuenta propia 16 13 22
Ingresos mensuales del hogar en pesetas
Hasta 45.000 8 7 10
De 45.000 a 75.000 15 13 16
De 75.000 a 100.000 18 15 20
De 100.000 a 150.000 19 16 20
De 150.000 a 200.000 10 7 13
De 200.000 a 275.000 5 4 6
De 275.000 a 350.000 2 1 3
De 350.000 a 450.000 1 1 2
Mais de 450.000 1 * 2
N/C 22 20 28
Indice de estatus socioeconémico
Familias
Alto, medio, alto 14 23
Medio 49 59
Bajo 25 29

* Menos de 0,5%.
Fuente: Elaboracion de M.* A. Durdn sobre datos del CIRES (19935), sobre muestra agregada de 12.000 en-
trevistas procedentes de 10 encuestas paralelas.
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76% de los casos el hogar sirve de soporte a la relacién entre la ma-
dre y su/s hijo/s (c1s, 1984). La relacion de convivencia en el ho-
gar con la generaciéon antecedente es doblemente frecuente res-
pecto a los progenitores de la mujer que respecto a los del varén.
El numero de hogares unipersonales integrados solamente por
mujeres es mucho mas elevado que el de varones. A ello contribuye
su mayor expectativa de vida y la menor edad media que sus conyu-
ges, pero también la definicion social de su papel como generadoras
de hogar. Esta capacidad de generar hogar o garantizar un ntcleo de
produccion social se mantiene incluso en condiciones poco favora-
bles, como la residencia en solitario en hogar independiente de los
hijos, en cuyo caso las posibilidades de comunicacién (teléfono,
transporte, etc.) juegan un papel decisivo para su mantenimiento.

3.7. La prestacion de servicios generales
a los enfermos

Entre las muchas funciones que asumen los hogares, la educacién y el
cuidado de la salud son alguna de ellas. La educacion higiénicay die-
tética es una base esencial para el mantenimiento de la salud. Por
ejemplo, la reduccion en la incidencia de la obesidad, de la anorexia,
del consumo de tabaco y alcohol o el incremento en la practica del
ejercicio fisico, temas todos ello relacionados con el estilo de vida fa-
vorecido por (aunque no exclusivamente) las familias, tendria un
buen impacto sobre los niveles de salud, mayor que otros tipos de tra-
tamientos a posteriori estrictamente médicos. El cuidado de la salud
forma parte de la actividad cotidiana en los hogares, y s6lo ocasional-
mente recurren los hogares al exterior para obtener servicios del sec-
tor sanitario, mediante compra directa o indirecta, o en algunas cir-
cunstancias excepcionales o grupos sociales muy especificos,
mediante donaciones o prestaciones gratuitas discrecionales.

En relacion con la salud y enfermedad, los hogares prestan a
sus miembros, o a los familiares residentes en otros hogares, tres
tipos de servicios:

a) los servicios de infraestructura bdsica: alojamiento, alimenta-
cion, limpieza, seguridad, compania, relaciones sociales, etc.;
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b) los servicios no remunerados relacionados directamente
con la enfermedad (prediagnoéstico, compania, aplicacion
o vigilancia de tratamientos, etc.);

¢) la gestion del consumo de servicios sanitarios (eleccion,
tramitaciones, pagos, informacién, compra de medica-
mentos, etc.).

Los servicios de tipo a, aunque no sean provocados por la en-
fermedad o el cuidado de la salud, son necesarios para el en-
fermo, de la misma manera que lo son cuando se interna en un
hospital o residencia sanitaria. La demanda de servicios de este
tipo es mas intensa que la habitual cuando enferma algin miem-
bro del hogar (comidas y limpieza especiales, individualizacién
del dormitorio o zona de descanso, etc.).

Aunque no pertenezca, en principio, a los gastos imputables al
cuidado de los enfermos, una parte sustancial de los gastos en
servicio doméstico se destinan a este objetivo. Aunque carecemos
de fuentes estadisticas fiables sobre este tema, avanzamos la hipo-
tesis de que al menos un tercio de las 169.700 personas que, se-
gun el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, trabajaban en
1997 en el servicio doméstico (de ellas, 142.600 afiliadas al Régi-
men Especial de Empleadas de Hogar, y el resto, en el Régimen
General de la Seguridad Social) dedican la mayor parte de su
tiempo a la atencién de personas enfermas, en su mayoria ancia-
nos (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 1998: 232).

También corresponde a los hogares la mayor parte de la gestion
del consumo sanitario, puesto que se hace dentro de los hogares sin
que medie por ello ningtn tipo de pago entre los familiares, pero
su proximidad a la economia monetarizada los hace diferentes. A
los miembros del hogar les corresponde en la mayoria de las ocasio-
nes la eleccion de sistema sanitario, al menos en cuanto a lo que no
se elige, y la decision respecto a qué servicios utilizar. Los hogares re-
sultan afectados por el pago de los servicios sanitarios mediante:

— la participacion de otros familiares en el pago;

— la venta de patrimonio;

— el consumo del ahorro (capital) acumulado;

—la opcién entre adscripcion a diferentes funciones (dar
educacion a sus hijos, comprarles piso, divertirse, etc.);
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— el coste de oportunidad o lucro cesante de los enfermos y
sus cuidadores.

3.8. La gestion del consumo de servicios sanitarios

El consumo de servicios sanitarios se produce en la mayoria de los
casos a través de la mediacion de los hogares. La Seguridad Social,
asi como la mayoria de los seguros privados, no se adquiere para in-
dividuos aislados, sino para grupos familiares que comparten resi-
dencia. También es frecuente que los familiares con mas capacidad
econdémica intervengan en el pago de los seguros médicos privados
de sus familiares como una forma de ayuda, o que contribuyan con
préstamos o cesiones en los casos de enfermedades graves. La venta
de patrimonio o el consumo de los ahorros familiares para resolver
la demanda de dinero provocada por la enfermedad es otra forma
de mediacién de los hogares en el consumo de servicios sanitarios.
El consumo de servicios sanitarios entra en competencia con otros
tipos de consumo (alimentacion, educacion, vivienda, ocio, etc.) y
los hogares han de priorizar el destino de sus recursos. A pesar de la
generalizacion de la cobertura del tratamiento médico por la Segu-
ridad Social, las enfermedades largas son temidas por las familias, ya
que consumen los recursos destinados a otras funciones y a otros
miembros de la familia. No es un temor nuevo, y este temor ha sido
una de las causas de la aparicion del sistema de igualas, montepios,
mutualidades, sociedades médicas y, finalmente, de la generaliza-
cion del sistema de la Seguridad Social.

Segun el c1s (1997), la sanidad es uno de los temas de mayor
interés ciudadano. Los espanoles mayores de 18 anos son titula-
res o beneficiarios de las siguientes modalidades de seguros sani-
tarios publicos o privados.

En conjunto hay 1,1 seguros por persona, aunque se reparten
de modo desigual segtiin distintos grupos sociales. L.a inmensa
mayoria de las familias sufragan indirectamente sus gastos mé-
dico-sanitarios y farmacéuticos a través de las cuotas pagadas a la
Seguridad Social durante los periodos de actividad o, también in-
directamente, via impuestos. A los hogares no les resulta facil mo-
dificar ni gestionar lo que pagan, pero si pueden gestionar con



[78] LOS COSTES INVISIBLES DE LA ENFERMEDAD

mejor o peor eficacia lo que reciben. Los que utilizan exclusiva-
mente médicos privados son muy pocos (0,1%), pero hay casi un
10% que paga seguros privados no obligatorios. De ellos, el 6,5%
lo pagan individualmente y el 2,9% lo abonan concertadamente
a través de los centros de trabajo.

Para las consultas de medicina general y pediatria, la propor-
cién que utiliza los servicios sanitarios publicos es el 84%, a lo que
se anade un 6% que usa tanto publicos como privados, y un 9%
que utiliza servicios privados. Para hospitalizacién y urgencias, la
proporcién de uso de servicios privados es algo menor (8'y 6% res-
pectivamente). En cambio, para la consulta de especialistas (ex-
cepto dentistas) el uso de servicios privados es mucho mds elevado
(17%). Para los dentistas, como han demostrado las Encuestas Na-
cionales de Salud, el uso de servicios privados es aiin mayor.

CUADRO 3.8: El consumo de seguros sanitarios
[Por favor, ¢podria decirme si es Vd. titular/beneficiario
de alguna/s de las modalidades de seguro sanitario
(publico o privado) que aparecen en esta tarjetar]
(Multirrespuesta: maximo dos respuestas)

(porcentajes)

Seguridad Social 95,1
Mutualidades del Estado (Muface, Isfas) acogidas a la Seguridad Social 3,0
Mutualidades del Estado (Muface, Isfas) acogidas seguro privado 3,0
Seguro médico privado concertado individualmente (Sanitas, Asisa, Esfera

Médica, colegios profesionales, etc.) 6,5
Seguro médico privado concertado a través de la empresa (Sanitas, Asisa, etc.) 2,9
No tengo seguro médico, utilizo la beneficencia 0,0
No tengo seguro médico, utilizo médicos privados 0,1
Tengo iguala con un médico o grupo de médicos 0,0
(N) (2.261)

Fuente: c1s (1997:2).

En realidad, la eleccién entre sanidad publica y privada no se
produce casi nunca, ya que la primera es la inica a la que tiene ac-
ceso la mayoria de la poblacion. No obstante, s6lo un 20% de los
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usuarios de la sanidad publica senalan esta caracteristica (maximo,
dos respuestas) como motivo para usarla (16%: «porque mi seguro
sanitario no me lo cubre»; 4%: «porque es lo que tengo. Es lo mas
barato»), y se destaca en primer lugar la calidad (46%), la facilidad
para acceder a los servicios (27%), los mejores aparatos y equipa-
miento (26%) o la mayor comodidad (21%). Los usuarios de la sa-
nidad privada destacan también en primer lugar la calidad (47%),
pero en segundo lugar la comodidad (31%) y la facilidad para ac-
ceder a los servicios (31%), asi como la mayor calidad de los profe-
sionales (23%).

La especialidad a la que se accede en mayor proporcion en el
sistema sanitario privado es la ginecologia-obstetricia. No obs-
tante, los que usan la medicina privada han acudido en mayor
proporcién al médico en los ultimos doce meses (el 33% no han
accedido) que los que usan la medicina publica (el 43% no han
acudido). En la privada son menos frecuentes, proporcional-
mente, las consultas para medicina general (9% frente a 2%).
Para traumatologia, la proporcién de consultas es casi idéntica
(9%) en ambos tipos de usuarios. Las consultas de cardiologia,
caracteristicas de personas de edad avanzada, son algo mas fre-
cuentes, proporcionalmente, en el sistema publico (2,9% frente a
2,2%), aunque muy similares en ambos casos.

La valoracion de las consultas de medicina general y pediatria
en la sanidad publica es buena. Sobre una escala de siete puntos,
casi todos los aspectos superan los cinco puntos como promedio,
y ninguno esta por debajo de 3,5. Los aspectos peor valorados
son el tiempo de espera para entrar en consulta (valoracién me-
dia, 4,26), los tramites para acceder a especialista (4,40) y el es-
caso tiempo dedicado por el médico a cada enfermo (4,78). Los
mejor valorados son la proximidad de los centros (5,63) y el trato
recibido del personal sanitario (5,51). Evidentemente, los enfer-
mos y sus familiares tienen pocas posibilidades de opinar con fun-
damento técnico sobre aspectos tan importantes como la capaci-
dad profesional del personal. Sus quejas son econémicas y
sociales principalmente, en el sentido de que los tiempos de es-
pera generan pérdidas de un recurso escaso y apreciado, y las di-
laciones en el tratamiento generan sufrimiento, inseguridad y
riesgos.
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La valoracion de las consultas de los especialistas es mas baja en
la sanidad publica que la de los usuarios de medicina general, y en
algunos aspectos, como la facilidad para conseguir cita, no llegan a
cuatro puntos (3,94). La valoracion de los hospitales es buena en
conjunto, pero es heterogénea. Se valoran bien el equipamiento y
medios tecnolégicos (5,85), pero se valora mal el tiempo de de-
mora para ingresos no urgentes (2,98), y regular el namero de
personas que comparten la habitacion (3,88). Los tramites y condi-
ciones de hosteleria son valorados por debajo de la atencién del
personal. La calidad de la informacion se valora peor que el resto
de los cuidados.

Del conjunto de los entrevistados, un 7% dice haber presen-
tado alguna vez una reclamacién por no quedar satisfecho con
un servicio sanitario. De ellos, el 356% se han limitado a hablar
con el responsable, el 60% han reclamado ante el servicio de
atencion al usuario, el 1,4% han reclamado en una asociacién y
el 3,3% han denunciado el hecho en los juzgados. Esta ultima ci-
fra equivale a un 0,2% del total de los usuarios.

La causa y resolucion de la reclamacion se recoge en el cua-
dro 3.9. No obstante, del 93% que nunca ha presentado reclama-
ciones, hay un 20% que lo habria hecho con gusto, pero se abstu-
vieron por desconocimiento de como llevarlas a cabo (15%) o
por creer que no sirve de nada (85%).

La poblacién es consciente de que la oferta de servicios sa-
nitarios ha aumentado mucho en los dltimos anos, pero tam-
bién de que las demandas y el nivel de exigencias han crecido
todavia mas que la oferta. En general, se considera que lo que
el Estado devuelve en sanidad a cambio de impuestos es dema-
siado poco, y la mayoria se opone a la reduccion de prestacio-
nes sanitarias.

La idea de que la Administracion sanitaria tiene la obligacion
de solucionar a todos los ciudadanos sus necesidades de asistencia
estda muy extendida (86%). La sanidad es s6lo un caso extremo de
la interpretacion de las relaciones entre el ciudadano (en su faceta
de contribuyente) y el Estado, porque el 43% de los entrevistados
dicen que su saldo con el Estado (esto es, lo que reciben a cambio
de los impuestos que pagan) es negativo para ellos. Solo el 5%
apoya la idea de que se pague por los servicios que se utilicen, aun-



LA TRANSFORMACION DE LAS NECESIDADES EN DEMANDAS [ 81 ]

CUADRO 3.9: Motivo y resolucién de las reclamaciones

(porcentajes)
Motivo para reclamar Resolucion de la reclamacién
Demoras asistenciales 26,2  Satisfactoriamente 36,6
Tratamiento equivocado 13,9 Insatisfactoriamente 34,0
Extravio de documentacion clinica 5,2 Todavia no se ha resuelto 27,6
Disconformidad con actuacion asistencial 14,4 N.C. 1,8
Tramites de procedimiento administrativo 7,1
Normas y horarios de las visitas 3,9 (N) (149)
Mala informacion 2,6
Mal trato del personal 11,6
Exceso de enfermos por habitacion 0,6
Infraestructura del centro (limpieza, senalizacion) 1,7
Otro 12,6
(N) (150)

Fuente: c1s (1997:14).

que un 19% aceptaria férmulas intermedias entre la situacién ac-
tual de gratuidad y el pago por servicios sanitarios.

3.9. La ultima frontera de la enfermedad.
Nuevas demandas relacionadas con la muerte

La ultima frontera de la enfermedad es la muerte. Aunque en al-
gunos casos la muerte se produzca de modo subito, inesperado,
en la mayoria de los casos la muerte es s6lo el momento final de
un proceso previsible, conocido por el enfermo, sus familiares y
los profesionales sanitarios que le atienden. La aspiraciéon a una
buena muerte forma parte de las aspiraciones generales a una
buena vida, y en ese sentido, la mala muerte es un indicador evi-
dente de la pobreza en la calidad de vida del enfermo. A medida
que avanza la implantacién de los valores sociales de autonomia
personal y control sobre la naturaleza, la muerte deja de ser un
tabu ajeno a la intervencion social y cientifica.
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En los anos recientes han aumentado mucho en Espana las uni-
dades de tratamiento del dolor o para enfermos terminales, pero
todavia son numerosos los casos en que el enfermo no recibe la
atencion que reclama. Silverman y Croker (1989) destacan tres ca-
racteristicas del médico que son esenciales para el buen trata-
miento de los enfermos terminales: temperamento adecuado
(compasion, que considere como unidad de tratamiento la per-
sona completa y la familia mas que la suma de los 6rganos y siste-
mas afectados), pericia (formacién técnica especifica para el trata-
miento de enfermos terminales) y tiempo de dedicacion. Incluso
cuando ya no hay ninguna esperanza de curacion «el médico sigue
desempenando un papel clave en el alivio del sufrimiento del pa-
ciente que va a morir y de sus familias».

Segun el INE (19985), cada ano se producen en Espana aproxi-
madamente 350.000 muertes. En 1995 (iltimo ano con cifras dis-
ponibles) murieron 346.227 personas, de ellas 184.488 varones y
161.739 mujeres. Las causas principales de fallecimiento, en una
clasificacién de tipo médico, fueron las enfermedades del apa-
rato circulatorio (131.710), los tumores (89.493), enfermedades
del aparato respiratorio (33.324), enfermedades del aparato di-
gestivo (18.352), traumatismos y envenenamientos (16.325). Los
traumatismos, especialmente accidentes de trafico, son la causa
principal de muerte para los jévenes de 20 a 29 anos de edad, en
tanto que las del aparato circulatorio son la causa mds comun a
partir de los setenta anos. En las edades intermedias, de 30 a 70
anos, la causa mas frecuente de fallecimiento son los tumores; en-
tre los varones de 30 a 40 anos también es importante la mortali-
dad causada por trastornos de la inmunidad (sida) y enfermeda-
des de las glandulas endocrinas y nutricion.

Las cifras sobre causa de muerte dicen poco sobre el proceso
de la enfermedad, sobre las circunstancias o condiciones en que
transcurrieron las Gltimas semanas de vida, la agonia y el mo-
mento final. La demanda de cuidados y atenciones sanitarias
(hospitalizaciéon, medicaciéon, medicina intensiva, uso de instru-
mental médico, tiempo de dedicacion de familiares y profesiona-
les sanitarios) es muy elevada en la fase terminal, como resultado
de una actitud dominante de no aceptacion de la inevitabilidad
de la muerte.
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En cuanto a la atencion sanitaria, no termina del todo con el
fallecimiento del paciente. Actualmente hay una corriente de
opinién favorable a la realizaciéon de autopsias (Mace y Robins,
1990) como modo de mejorar el conocimiento sobre causas muy
especificas de la muerte, con el fin de conocer los riesgos heredi-
tarios para los familiares del fallecido. A ello se unen los no siem-
pre féciles, y a menudo costosos, tramites y acciones encaminadas
a acompanar al difunto en su muerte simbélica (donacién de or-
ganos cuando procede, entierro, ritos y ceremonias religiosas y ci-
viles) y administrativa.

En Espana hay pocos anailisis sobre como mueren las perso-
nas. De Miguel y Mari-Klose (2000) han analizado la respuesta a
la pregunta «¢Cémo le gustaria morirse?» en seis muestras dife-
rentes (Valencia, 1997; Barcelona, febrero y marzo, 1998; Lleida,
1998; Manresa, 1998), parte de ellas obtenidas entre estudiantes
universitarios. Las caracteristicas del buen morir mas citadas son
las siguientes:

a) sin dolor;

b) inconscientemente, durmiendo;

¢) rapidamente, aunque no de accidente;

d) rodeado de familiares y amistades intimas;
e) a edad avanzada;

/) en casa.

No es facil combinar los puntos 4y ¢ con el punto d, aunque
este ultimo puede interpretarse como un rechazo a la muerte so-
cial que con tanta frecuencia antecede a la muerte fisica y que
conlleva el abandono y la soledad.

En la actualidad, segin De Miguel y Mari-Klose (2000: 5), un
tercio de la poblacién espanola muere en el hospital y a menudo
sin poder hablar, entubados o aislados y conectados a aparatos.
En muchos casos se prolonga artificialmente la vida, en condicio-
nes irreversibles y dolorosas para el enfermo y para sus familiares.
Algunos casos célebres, como la muerte del general Franco o la
del emperador Hirohito, tras una agonia prolongada artificial-
mente durante tres meses, han sensibilizado a la opinién publica
en contra de las formas de terapia excesiva, comunmente llama-
das encarnizamiento médico. Desde el punto de vista econémico, se
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estima que el coste de las camas en unidades intensivas es triple
que en las de hospitalizacion convencional (Jano, 1989: 11). Los
avances tecnolégicos, la mayor esperanza de vida y el paso de la
sociedad de patrimonios a la sociedad de rentas han hecho que el
estatuto socioeconémico de las personas moribundas sea muy di-
ferente del tradicional. La herencia del patrimonio familiar no
juega un papel aglutinante en la sucesion generacional y las me-
joras carecen de atractivo incluso en la sociedad rural. No obs-
tante, en el plano legal y deontolégico no se han producido cam-
bios paralelos a los cambios efectuados en el plano social.

La muerte es un hecho inevitable, al que, antes o después, to-
dos los enfermos han de enfrentarse. Pueden hacerlo refugian-
dose en la creencia de destino o pueden hacerlo desde los valores
de libertad y razon.

Las actitudes hacia la eutanasia activa y pasiva estan relacio-
nadas con la idea de calidad de muerte. La calidad de muerte
forma parte de la calidad de vida. Sin embargo, una gran inercia
se opone a la discusion abierta de estos temas, siempre bajo
amenaza de criminalizaciéon. Ya el cis (1988: 229) planteaba
cinco cuestiones relacionadas con la muerte, con los resultados
que se ofrecen en el cuadro 3.10.

CUADRO 3.10: Actitudes hacia la muerte. Derechos del enfermo

(porcentajes)

Si No N/C

1. ¢Cree que los médicos deben prolongar artificialmente la vida de

un enfermo cuando no exista esperanza de curaciéon? 23 58 19
2. ¢Cree que los médicos deben administrar drogas para calmar el

dolor de un enfermo incurable, aun cuando ese tratamiento

acorte la vida del paciente? 67 16 17
3. ¢Un enfermo incurable tiene derecho a que los médicos le

proporcionen algin producto para poner fin a su vida sin dolor? 53 27 20
4. ¢:Un médico deberia tener la posibilidad de acabar, sin dolor,

con la vida de un enfermo incurable, si éste se lo pide

libremente? 60 22 18
5. ¢Deberia castigarse a un médico que ponga fin, sin dolor, a la

vida de un paciente incurable, si éste se lo pide insistentemente? 16 66 19

Fuente: c1s (1988). Estudio nim. 1.749, 2.498 entrevistas, ambito nacional.
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Las respuestas son superiores al 50% en el sentido de favore-
cer la calidad de la muerte, no prolongar artificialmente la vida,
administrar farmacos antidolor aunque acorten la vida, derecho
del enfermo a poner fin a su vida sin dolor, intervencién médica y
ausencia de castigo para el médico que ponga fin a la vida del en-
fermo incurable a peticién suya.

Las muy escasas excepciones a la opinién mayoritaria proce-
den de personas con bajo nivel de estudios (menos que prima-
rios), ideologia proxima a la extrema derecha o alto nivel de
practica religiosa; pero incluso en estos grupos, las respuestas en
sentido contrario no son numerosas y nunca superan a la de los
partidarios de la aplicacién de la tecnologia médica al servicio de
una muerte mas rapida y menos dolorosa.

En 1991y 1992 se realizaron otras dos encuestas sobre interven-
cién respecto a la muerte, menos centradas en el aspecto sanitario.
Los resultados volvieron a mostrar que la actitud radicalmente
contraria a la eutanasia no s6lo es minoritaria sino que pierde vi-
gencia entre la poblacién espanola. El tipo de respuesta «bajo nin-
guna circunstancia deberia permitirse ayudar a morir a nadie, aun-
que lo quiera asi» s6lo obtiene un 18% de adhesiones en el
conjunto de la poblacién, en tanto que la respuesta «en determi-
nadas circunstancias deberia permitirse ayudar a morir a las perso-
nas que lo desean» recibe un 43% de adhesiones en la encuesta
mas reciente. La permisividad relativa es la respuesta mas comun,
seguida de la permisividad amplia, expresada en la respuesta «de-
beria permitirse ayudar a morir a las personas que lo desean»
(33%). En cualquier caso, la negativa a permitir la eutanasia refle-
jada en la frase «bajo ninguna circunstancia deberia permitirse
ayudar a morir a nadie, aunque asi lo quiera» s6lo la defiende un
32% del grupo mas opuesto a ella, que son los de alta religiosidad;
y en el grupo de los jovenes menores de 30 anos sélo se oponen el
9% de los jovenes; entre los de ideologia de izquierda, solamente
el 11%;y entre los de posicion social alta, solamente el 10%. Dicho
de otro modo, el rechazo a la eutanasia activa no sélo es minorita-
rio en el conjunto de la poblacién y muy minoritario entre jovenes
y partidarios de ideologias de izquierda, sino que s6lo la respalda
un tercio del colectivo de los muy religiosos, que son quienes mads
se oponen a ella como conjunto.
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Otras encuestas han obtenido conclusiones similares. La del
CIRES (19944) cine las preguntas al papel de los profesionales sanita-
rios, quienes por sus conocimientos técnicos podrian facilitar el
transito o muerte menos mala de los enfermos cuando éstos asi lo
soliciten. Al plantear solamente dos opciones, los resultados se han
decantado mads que en las encuestas anteriores: el 63% de la pobla-
cion se afirmo partidario de que «los profesionales de la sanidad de-
ben respetar la voluntad de los enfermos que no deseen seguir vi-
viendo en circunstancias extremas», y s6lo un 27% se adhiere a la
idea de que «el deber de todo profesional de la sanidad es conservar
la vida humana bajo cualquier circunstancia».

CUADRO 3.11: Opinién sobre la eutanasia, por caracteristicas socioeconémicas

(porcentajes)
Noviembre 1992 Total 1) @) 3) NS/NC
Total 1.200 33 43 18 5
Edad
De 18 a 29 anos 31 41 47 9 k
De 30 a 49 anos 42 35 47 13 5
De 50 a 64 afios 272 30 39 26 6
De 65 y mas anos 196 20 38 32 10
Posicion social
Baja 465 30 39 24
Media 537 34 45 17 4
Alta 198 38 49 10
Ideologia
Izquierda 370 39 47 11 3
Centro 144 27 45 24 4
Derecha 126 28 44 24 5
Religiosidad
Alta 344 21 37 32 9
Media 243 27 48 19 6
Baja 550 40 46 11 3

(1) Deberia permitirse ayudar a morir a las personas que lo desearan.

(2) Sélo en determinadas circunstancias deberia permitirse ayudar a morir a las personas que lo desearan.
(3) Bajo ninguna circunstancia deberia permitirse ayudar a morir a nadie, aunque lo quiera asi.

Fuente: CIRES (19920).
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La opinion favorable a la eutanasia es mayoritaria en todos los
segmentos sociales, tanto en términos relativos como absolutos, y
la opini6én contraria sélo es algo mas frecuente, en términos rela-
tivos, entre los mayores de 50 anos y los de baja posicién social.

Este es sin duda un debate social de gran alcance, porque cues-
tiona conceptos juridicos, politicos y éticos largamente estableci-
dos. La muerte de Ramén Sampedro después de batallar inutil-
mente durante anos por el derecho al suicidio asistido fue el
acontecimiento que, en 1998, llevo el tema de los limites de la li-
bertad a todos los medios de comunicacion espanola. Un caso si-
milar ha sido el planteado en Australia por Jane Burns, con un
cancer terminal de vejiga. En una declaracién de gran impacto
mediatico (television, prensa, etc.) en todo el mundo, también re-
producida en Espana a través de dichos medios, declaré que las
tres dosis de morfina que recibia cada dia no conseguian aliviar su
dolor: «Si fuese un perro, las autoridades de proteccion de anima-
les ya habrian ido a por mi marido, acusandole de tratamiento
cruel. Y a mi me hubieran sacrificado. A los humanos se les trata
mucho peor que a los animales». Esta es una opinién bastante ge-
neralizada en Espana. Sin embargo, las leyes espanolas siguen ejer-
ciendo, en relaciéon con los enfermos terminales que desean acor-
tar sus sufrimientos, un papel claramente represivo e incompatible
con los principios de libertad y autonomia que instaura, para los
restantes ambitos de la vida, la propia Constitucién espanola.

En los ultimos meses del ano 2000 y durante 2001 se han pro-
ducido importantes innovaciones legales respecto al tratamiento
de los enfermos terminales. El Parlamento de Cataluna aprobé en
diciembre de 2000 la ley llamada del Testamento Vital, que regula
el derecho de todos los pacientes a ser informados sobre su salud y
a disponer de su historia clinica y, lo que es novedoso, a poder de-
jar constancia anticipada de su voluntad de no ser mantenido con
vida por medios artificiales. Este documento o testamento vital ha
de ser confirmado ante notario o ante tres testigos, dos de los cua-
les no han de tener parentesco o relacion patrimonial con el
paciente, quien debera entregarlo en el centro sanitario para in-
corporarlo a su historial clinico. Posteriormente, en Galicia y
Extremadura se han promovido iniciativas similares. En el caso ga-
llego, en la exposicién de motivos se expresa el «cambio de cultura
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juridica» en la relacion médico-paciente, confirmando el principio
de autonomia de la persona y dejando a un lado el estilo tradicio-
nal de relacién paternalista por parte del personal médico. El Par-
lamento andaluz ha apoyado la aplicacién de la eutanasia pasiva y
ha encargado la elaboracion de una ley de regulacion de las situa-
ciones terminales (24 de mayo de 2001). En la misma fecha, el Go-
bierno de Aragén anunci6 la inclusion de la eutanasia pasiva en el
anteproyecto de Ley de Salud que se hara publica inmediata-
mente. Debido a las diferencias legales entre las distintas Comuni-
dades Autonomas, actualmente los derechos de los enfermos de-
penden del lugar en que reciban la atenciéon médica.

CUADRO 3.12: Actitud que deben tomar los profesionales sanitarios sobre la
eutanasia activa o pasiva, por caracteristicas socioeconémicas

(porcentajes)

Febrero 1994 Total (1) (2) Ninguna NS/NC
Total 1.200 63 27 2 7
Sexo
Varones 576 64 27 2
Mujeres 624 63 28 2
Edad
De 18 a 29 anos 311 69 23 2 5
De 30 a 49 anos 421 69 24 2 5
De 50 a 64 anos 272 55 34 2 9
De 65 y mas anos 196 55 33 2 10
Educaciéon del entrevistado
Baja 726 59 31 2 9
Media 340 73 22 2 2
Alta 128 67 24 4 5
Posicion social
Baja 507 59 30 2 9
Media 525 65 28 2 6
Alta 168 72 19 4 5

(1) Los profesionales de la Sanidad deben respetar la voluntad de los enfermos que no deseen seguir viviendo en circuns-
tancias extremas.

(2) El deber de todo profesional de la Sanidad es conservar la vida humana bajo cualquier circunstancia.

Fuente: CIRES (1994a).
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A comienzos del ano 2001 se presento en el Senado una propo-
sicion de ley —propuesta por ciu (Convergencia i Unid) y ERC
(Esquerra Republicana de Catalunya)— similar a la catalana, que
algunos grupos politicos esperan sea pronto aprobada también en
el Congreso y unifique la situacion en todo el territorio nacional.






4. :Produccion de salud
o costes de enfermedad?

4.1. La aparente neutralidad de las formas
de contabilizacion y la competencia
por teorias contables

Los servicios sanitarios se incluyen en la Contabilidad Nacional
como parte del sector servicios, y su produccion se considera par-
te del Producto Interior Bruto y la Renta Nacional. De modo im-
plicito, se asimila a servicios de produccién de salud o, lo que es
lo mismo, a servicios de lucha contra la enfermedad. Paradéjica-
mente, si un ano se produjese alguna catastrofica situacion sanita-
ria que obligase a duplicar los recursos asignados a este sector,
contablemente se reflejaria como una duplicacion de la produc-
cion, esto es, como una riqueza, y no como un coste derivado de
la enfermedad.

La consideracion de la sanidad como coste se produce en el
ambito de los hogares, para los que se interpreta como un con-
sumo, o en las empresas e instituciones no sanitarias, para los que
también es considerado consumo intermedio o parte de los cos-
tes generales de produccion. Para los hogares, a los que se niega
contablemente el reconocimiento de la capacidad de produc-
cion, los servicios de cuidado de la salud son inexistentes y solo se
refleja el consumo de servicios externos al hogar (consultas médi-
cas, intervenciones, rehabilitacion, etc.) y de bienes (farmacéuti-
cos, ortopédicos, etc.) como si fuesen consumo final.

Las formas de contabilizaciéon son aparentemente neutrales,
esto es, sin consecuencias para los observados o contabilizados.
Sin embargo, todas las formas de contabilidad reflejan pactos o
acuerdos sociales sobre lo que debe ser contabilizado y lo que no,
y sobre el modo de hacerlo, que tienen grandes implicaciones
ideoldgicas y politicas. Por ejemplo, la determinacién de los cos-
tes de la enfermedad requiere contabilizar los servicios aportados

[91]
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por las aseguradoras o Servicios Publicos, los comprados directa-
mente en el mercado, el coste infligido por el absentismo en las
instituciones en las que trabajase el enfermo, el coste de oportu-
nidad o lucro cesante para el enfermo, asi como los costes trans-
feridos hacia sus familiares y allegados: un tipo de radiacion real-
mente dificil de contabilizar con precisién, por lo que suele
resolverse la no contabilizacién de las partidas mas importantes
denominandolos costes intangibles. Segun Lynch (1994): «el con-
cepto de ideologia sigue siendo fructifero como base para investi-
gar los medios por los que las formas de conocimiento verdade-
ras o falsas, exitosas o no exitosas, racionales o irracionales,
juegan un papel en mantener las relaciones de poder. La sociolo-
gia del conocimiento cientifico puede contribuir a hacer dismi-
nuir las disparidades de poder... pero puede requerir que se com-
prometa a persuadir a los que disienten de este propdsito».

Lo que tiene de interesante esta cita es su propuesta de una
sociologia del conocimiento activa, interviniente en los procesos
de produccién de ideas, cifras y reproducciones de unas y otras.
No es una propuesta meramente intelectual, sino organizativa,
puesto que requiere una aplicacion para «hacer disminuir las dis-
paridades de poder» que empujan la produccién de conoci-
miento cientifico en una direccion a expensas de otras. Que la
propuesta no es sencilla, ya se hace notar, y que puede levantar
resistencias, también. Y no serviria de gran cosa el enunciado del
sesgo en la direccion o contenido de las investigaciones si no
fuese acompanado por el compromiso de evitarlo, aun cuando
implique el innegable coste de comprometerse a intentar «per-
suadir a los que disienten de este proposito».

La contabilidad en general y las cuentas nacionales en particu-
lar son formas de conocimiento y pocos podrian poner en duda
que se trata de conocimientos racionales. Donde el problema se
plantea es en la consideracion de sus conocimientos como verda-
deros, o incluso paradigmaticos (Arkhipoff, 1986). :Qué clase de
verdad hay, por poner algunos ejemplos, en la contabilizacion del
Producto Interior Bruto del valor de la produccion en el sector
sanitario, o de los costes laborales en la atencién a la salud? ;Qué
implicaciones tiene la decision de definir y clasificar de una ma-
nera y no de otra?
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Jonsson (1988) ha puesto el dedo en la llaga sobre los proble-
mas de poder que surgen en torno a las operaciones contables.
Plantea muy vividamente los conflictos soterrados que subyacen
en una actividad aparentemente técnica y neutral: a fin de cuen-
tas, dice, una contabilizacién es un relato, un modo de mostrar
algunas de las relaciones entre los sujetos implicados, y no todos
los sujetos quieren exhibir la informacién que otros les solicitan
o se resignan a que no se exhiba la informacion que estan intere-
sados en mostrar. Y si no hay unanimidad: ;Quién actiia como ar-
bitro para decidir lo que vale la pena contar? ¢Quién fija las re-
glas del juego y paga los costes de su puesta en marcha y
mantenimiento?

Aunque la contabilidad sea una ciencia, también actiia como
fuente de normas. Los procesos de contabilizacion son procesos
sociales altamente regulados, tanto mds cuanto mayores puedan
ser las diferencias de intereses entre todas las partes implicadas;
sin embargo, los intereses de las partes no tienen posibilidad de
hacerse patentes a menos que dispongan del poder suficiente
para ello. No ya para dominar el sentido del proceso contable
sino, como minimo, para hacer notar sus propios intereses. De
ahi que el silencio que trasluce la absoluta falta de poder de los
disidentes pueda interpretarse erréoneamente como una senal de
aquiescencia.

El proceso contable es un proceso consensuado, pactado. A
mayor capacidad de las partes implicadas para hacerse oir, mayor
crecimiento de las instrucciones metodologicas, de los convenios
y acuerdos. Como ilustracion, basta senalar que ya el estudio de
Montesinos (1980) dedicaba una extension de mas de setecientas
paginas a reproducir estos acuerdos, referidos basicamente a las
empresas. Y cuando los convenios son necesarios es porque se ha
reconocido explicitamente la necesidad de pactar, y de establecer
una jerarquia entre los posibles modos de interpretar y contar un
mismo hecho.

Los técnicos que disenan las grandes lineas del instrumento
contable estan con frecuencia proximos a los medios académicos
y politicos. Una teoria contable es una forma de situar las actua-
ciones de los sujetos contabilizados dentro de un marco general y
en unos esquemas de interpretacion de sus relaciones. Estos suje-
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tos pueden presentar sus propios marcos generales de interpreta-
cion, su propia delimitacion de las actuaciones que hay que con-
tabilizar y las que no. Pero, como senala Jénsson, «donde no hay
perspectivas articuladas compitiendo, una teoria contable norma-
tiva se convierte en una fuerza conductora dominante».

Si de la contabilidad aplicada a las empresas puede decirse
como argumento a favor de su regulacion que la contabilidad
abierta y completa contribuye a la eficiencia del mercado, mas
aun podria aplicarse a los recursos globales —del mercado y aje-
nos al mercado— que una nacién ha de administrar.

Actualmente, cada vez son mas comunes las interpretaciones
de las instituciones sanitarias como empresas sanitarias, incluso
las financiadas publicamente. El mismo tipo de interpretacion
(intercambio, claridad, eficacia, gestion, seleccion de medios,
formalizacion del pensamiento estratégico, cambio organizacio-
nal, financiacién, logistica, informacion, recursos humanos, etc.),
que es caracteristico de la ideologia dominante en esta época,
tiende a aplicarse en ambitos no directamente monetarizados,
como las relaciones familiares, donde existe una creciente sensi-
bilidad ante el tema de los costes no monetarios y la distribuciéon
de cargas. Tomada aisladamente, cada familia es una pequeni-
sima empresa sanitaria, pero el conjunto de las familias constitu-
yen un sector de prestacion de servicios de salud que supera con
creces en volumen de trabajo a todas las restantes instituciones
sanitarias. La atomizacion no es causa suficiente para justificar su
desconocimiento ni su ausencia en la toma de decisiones colecti-
vas referentes al cuidado de la salud y la enfermedad. De ahi el
importante papel vertebrador que juegan las asociaciones civicas,
especialmente las de familiares de enfermos de larga duracién y
alto coste social.

Los componentes ideolégicos aparecen tanto en los procesos
de definicion (la frontera de la produccion o el consumo), como
en los de valoraciéon (el mercado). Si el temor a que la inexisten-
cia de contabilidad lleve a crear desigualdad en la distribucion de
la informacion es relevante para las empresas, tanto mas para los
restantes agentes econémico-sociales. Y, finalmente, si en la con-
tabilidad empresarial puede esperarse que los gestores sean rea-
cios a suministrar la informacién que pueda resultarles desfavora-
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bles, este temor es igualmente fundado respecto a la gestion de
los recursos globales, sobre todo respecto a los que actualmente no
contabiliza la Contabilidad Nacional. Existe, igual que una demo-
cracia en el acceso al voto, una posible democracia en el acceso a
la produccion de informacion, que raramente se lleva a término.

Desde finales de los ochenta, y en los noventa, las peticiones
de cambios importantes en la Contabilidad Nacional cuentan
con el apoyo de organizaciones que nada tienen que ver con las
empresas o el Estado. Forman parte del conjunto de reivindica-
ciones de algunos movimientos sociales, fundamentalmente de
los movimientos de mujeres y de los ecologistas, pero también los
radicales (Mathews, 1994), los movimientos cooperativos y las ins-
tituciones sin animo de lucro.

Para los ecologistas es inadmisible que no exista un sistema de
medicién del patrimonio ecolégico y —lo que suele ser mas lla-
mativo— de los danos causados al mismo. Los movimientos de
mujeres reclaman una visibilizacion de la aportacion al bienestar
colectivo realizada desde los hogares. Si la Contabilidad Nacio-
nal, tal como ahora se produce, s6lo puede integrar los bienes y
servicios facilmente valuables a través del mercado, hay que resol-
ver de algiin modo —sea en la Contabilidad Nacional o trasladan-
dolo a otro lugar— el problema de los recursos que no tienen co-
tizacion en mercado pero son escasos y susceptibles de uso
alternativo, como el medio ambiente o el trabajo no remune-
rado. Negarles un lugar en las cuentas nacionales no resuelve el
problema, simplemente lo relega o retrasa el avance hacia solu-
ciones mads satisfactorias.

4.2. El concepto de coste en el lenguaje
comun y en el lenguaje econémico

En muchos estudios de economia sanitaria se desagregan tres ti-
pos de costes:

1. Costes directos
1.1. Costes médicos
1.2. Costes farmacéuticos
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2. Costes indirectos
2.1. Dias de trabajo perdidos durante la enfermedad
2.2. Indemnizaciones, pensiones

3. Costes invisibles o transferidos fuera del mercado

El primer apartado es, con mucho, el mejor conocido, y el ter-
cero el peor. Con frecuencia no se tienen siquiera en cuenta, o se
denominan costes intangiblesy se justifica por ello la renuncia a inves-
tigarlos.

El analisis de costes requiere una clara definicion de los con-
ceptos que se manejan, por lo que es 1util hacer una breve intro-
duccion sobre su significado y uso, tanto en el lenguaje comun
como en el econémico.

El Diccionario de la Real Academia Espanola (RAE, 1984) no in-
cluye coste, sino costa, ademds de costary costear. Recoge varias acep-
ciones, lo que da idea de que es un término complejo y amplia-
mente utilizado. Deriva del latin constarey significa «ser comprada
o adquirida una cosa por determinado precio». Que la raiz de cos-
tary constar sea la misma implica que los aspectos de visibilidad y
consciencia han sido consustanciales al concepto de coste desde
sus origenes; o, lo que es lo mismo, que donde no hay constancia
no hay coste. De costar dice (RAE, 1984), ademas, 2) que es «estar
en venta una cosa a determinado precio» y 3) figuradamente,
«causar u ocasionar una cosa cuidado, desvelo, perjuicio, dificul-
tad, etc.», lo que ilustra con la frase «costarle a uno caro, o cara,
una cosa», que familiarmente y en sentido figurado significa «re-
sultarle de su ejecucién mucho perjuicio o dano».

Por la via del uso, el restringido concepto de coste o costa ligado
a las actividades de comprar o vender se amplia al campo mucho
mas extenso de los cuidados, desvelos, perjuicios y dificultades.
Algunas voces relacionadas con costa son ilustrativas de la permeabi-
lizacion de la idea de coste en el lenguaje comun. La locucion ad-
verbial al coste significa «por el precio y gastos que tiene una cosa», o
lo que es lo mismo, «sin ganancia alguna». El adjetivo costeador/a sig-
nifica «el que costea»; y costear es «pagar o satisfacer los gastos de al-
guna cosa», ilustrado con «costear los estudios de alguien» o «costear
una expediciéon». También se recoge, como segunda acepcion, «pro-
ducir una cosa lo suficiente para cubrir los gastos que ocasiona».



{PRODUCCION DE SALUD O COSTES DE ENFERMEDAD? [ 97 ]

Del sustantivo costa dice que es «la cantidad que se da o se
paga por una cosa»: resulta ilustrativo el dualismo de los con-
ceptos dar o pagar, asi como la concreciéon en una «cantidad».
La referencia a la «cantidad» recuerda el origen de la palabra,
sus contenidos implicitos de visibilizacion, limite y transaccion
entre partes. Otras acepciones resaltan la aplicacién del tér-
mino en el lenguaje laboral (ayudas de costa: el gasto de manu-
tencion del trabajador cuando se anade al salario), juridico
(gastos judiciales; condenar en costes, que en lo civil es hacerle
pagar los gastos que ha ocasionado a sus contrarios en el jui-
cio) o de la vida cotidiana (a costa de, locucion adverbial con
que «se explica el trabajo, fatiga y dispendio que cuesta alguna
cosa» o a toda costa, que significa «sin limitaciéon en el gasto o
en el trabajo»). Figuradamente, la expresion salir en costas sig-
nifica «cargar con todo lo perjudicial de un negocio» (RAE,
1984: 390-391).

Al analizar otras fuentes, como Moliner (1970) o el Dicciona-
rio enciclopédico Grijalbo (1986: 514), puede constatarse una bi-
furcacion en el concepto de coste: para algunos diccionarios el
concepto se restringe hasta el punto de referirse casi exclusiva-
mente a la contabilidad comercial, como es el caso del citado
de Grijalbo, que lo define del modo siguiente: coste es el «pre-
cio que se paga por la adquisicion de una cosa. Valor moneta-
rio de los factores de produccion aplicados a ésta o a la distri-
bucién. Se divide en fijo o variable, segiin que se mantenga
estable o aumente a medida que aumenta el nimero de unida-
des producidas. El coste total medio tiende a disminuir hasta
un nivel determinado de produccion, después del cual au-
menta. Coste de distribucion: el imputable a dicho proceso. Re-
presenta un papel muy importante en el precio de un pro-
ducto (50%-60% de su valor). El coste de estacionalidad: el que
crea el hecho de que el producto sea de venta periodica. El
coste de la vida: dinero que una persona o familia precisa para
subvenir a sus necesidades; sobre él se confecciona un indice
que refleja su evolucion. Coste de oportunidad: el originado por
la necesidad de seleccionar una linea de produccién determi-
nada. Costes sociales: 1os no cuantificables en el proceso de pro-
duccién, pero que significan las repercusiones de ésta, como
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los ambientales (degradacion paisajistica o urbana), personales
(migracion, enfermedad fisica o psiquica de caracter profesional)
o econdémicos (especialmente los gastos en infraestructura)».

Como puede verse, la acepcion de coste no relativa a las mer-
cancias practicamente ha desaparecido en este texto, aunque es
un diccionario enciclopédico y no exclusivamente econémico. El
unico resquicio que abre puerta a consideraciones sobre el coste
que vayan mas alla de las relaciones mercantiles se encuentra en
la referencia a los «costes sociales», pero incluso aqui predomina
claramente el aspecto mercantil o de intercambio. El texto cita
los costes medioambientales, personales y econémicos, pero los
costes medioambientales s6lo se mencionan en tanto que «reper-
cusiones del proceso de produccién»; los costes personales que se
mencionan son los de las «migraciones, enfermedades fisicas o
psiquicas de cardcter profesional»; y los econémicos son, espe-
cialmente, «los gastos en infraestructura». En resumen, el rasgo
que se destaca para definir los costes sociales es periférico y po-
driamos decir que meramente clasificatorio o metodolégico,
puesto que son los gastos «no cuantificables en el proceso de pro-
duccion, pero que significan repercusiones de ésta». Este ejem-
plo ilustra los problemas semanticos subyacentes en cualquier
ejercicio contable. ¢Habria que suponer que estos costes dejarian
de ser sociales si fuesen cuantificados, o es que precisamente por
ser sociales no se cuantifican?

En una direcciéon diferente, Moliner (1970) amplia el con-
cepto de coste: manteniendo su uso en el ambito comercial, re-
coge también el uso en contextos o para fines no comerciales.
Como segunda acepcion, costar €s «ocasionar una cosa ciertos dis-
gustos, molestias o perjuicios» o «consumir un trabajo u ocupa-
cién cierto tiempo». Como tercera acepcion, asociada a trabajo
(costar trabajo), significa «resultar una cosa dificil, molesta o pe-
nosa para alguien». En cuanto a costar caro algo, Moliner recoge
tanto la acepcién monetarizada («costar mucho dinero»), como
la acepcion mas amplia, no monetarizada («ocasionar mucho
perjuicio»). También recoge otras voces que se asocian a la idea
de coste, entre ellas: «valer, ser, suponer, significar, ascender, im-
portar, gravoso, oneroso, penoso, pesado, trabajoso, gratis, prohi-
bitivo, inasequible».
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La economia ha sido una ciencia en plena expansiéon en el
siglo XX y sigue siéndolo en el XXI, y la incidencia de sus presu-
puestos ideolégicos y de su vocabulario en los medios de comu-
nicacioén y en la vida cotidiana es extraordinaria. Por ello han
aparecido ya diccionarios especificos econémicos, como el de
Tamames y Gallego (1994). En este diccionario se consagra la
tendencia reduccionista de la economia, que va pareja a un
mayor nivel de profesionalizacién y desarrollo técnico de un
campo disciplinar. Sus autores recogen 32 acepciones de coste.
El coste se define como «gasto o sacrificio en que se incurre en
la produccién de una mercancia o servicio» y se especifica que
«hace referencia al coste total si no se dice otra cosa»
(Tamames y Gallego, 1994: 156). Estas acepciones son: coste,
coste/beneficio, coste de acceso, coste de adquisicion, coste de capilal,
coste de capital ponderado medio, coste de explotacion, coste de la vida,
coste de mercancias vendidas, coste de oportunidad, coste de reposi-
cion, coste de ruptura, coste de sostenimiento, coste fijo, coste indirecto,
coste laboral, coste marginal, coste medio, coste neto de financiacion,
coste o mercado, coste, seguro y fletes, coste stand by, coste total, coste
variable, coste variable medio, coste y flete, costes comparativos, costes
estructurales, costes de quiebra, costes de venta, costes directos y costes
sociales. Este ultimo se define como el coste en que «se incurre
como consecuencia del crecimiento econémico que se realiza
sin tener en cuenta sus consecuencias negativas para la socie-
dad y especialmente en lo medioambiental».

La investigaciéon economica se ha desarrollado considera-
blemente, centrandose en el analisis de mercancias. Estos tér-
minos contienen ideas directamente aplicables a la prestacion
de cuidados, tanto los que son mercancias como los que se
prestan en el dmbito doméstico o por las instituciones sin
animo de lucro. Con la importante salvedad de que no se trata
de mercancias ni de servicios en sentido estricto, el analisis de
los costes no monetarios en el cuidado de la salud puede bene-
ficiarse de la expansion de conceptos que se ha producido en
el analisis de las mercancias, aunque requerira cautela y adap-
taciones. Entre quienes prestan cuidados a enfermos mediante
relaciones no laborables es poco frecuente que se utilice el vo-
cabulario caracteristico de los contables y economistas: casi na-
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die dira que su gripe, el esguince de su hijo o el Alzheimer de
su padre le ha ocasionado costes fijos, marginales o de oportu-
nidad. Pero de modo implicito, las ideas que subyacen en estas
palabras son de uso comun, tanto entre enfermos como entre
familiares. Para no danar las oportunidades de los mas jovenes,
suelen hacerse cargo del cuidado de enfermos los familiares de
mayor edad. Porque los costes son fijos, los que permanecen
ajenos al mercado tienden a concentrar sobre si todas las de-
mandas de cuidados no remunerados; de ese modo intensifi-
can el ritmo de produccion de servicios y logran una maxima
utilidad para su tiempo de trabajo no pagado. La idea de coste
marginal la aplican rdpidamente quienes acumulan a su jor-
nada habitual de trabajo remunerado algunas horas de cuida-
dos de enfermos; el cansancio o coste que esta pequena aporta-
cion les inflinge no es proporcional a su duracién, puesto que
consume el tnico, el escasisimo tiempo de que disponian para
el descanso o las actividades de mantenimiento.

No obstante, en algunos casos, puede resultar falsa la posible
analogia, y resultar por tanto improcedente la mera aplicacion de
los esquemas ttiles en la investigacion sobre mercancias.

La aplicacion del analisis de costes-beneficios a la sanidad es ta-
rea comunmente aceptada por los especialistas en economia sanita-
ria y economia de la salud. La idea que preside sus investigaciones o
analisis es que en cualquier situacion los recursos son escasos, y hay
que tener en cuenta los usos alternativos de estos recursos para lo-
grar decisiones racionales. Las dificultades concretas del analisis de
costes-beneficios en el cuidado de la salud pueden verse claramente
en la aplicacion que hace Artells (1989) a propésito de la asistencia
antenatal. Para los economistas es frecuente asumir la soberania del
consumidor, que presupone que el consumidor es quien mejor co-
noce sus necesidades y el modo de satisfacerlas; pero esto, evidente-
mente, no se aplica a los no nacidos ni a los ninos o enfermos. A su
vez, los receptores de los beneficios no son, en la mayoria de los ca-
sos, los mismos que aportan los recursos o asumen los costes. En lu-
gar de su propia valoracion, los diferenciales de poder y de posibili-
dades reales de participacién o expresion de opiniones hacen que
se recurra habitualmente a otras fuentes de valoracion, como los po-
liticos (los representantes) y los expertos (los técnicos o profesiona-
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les) de quienes se presupone, a veces muy erroneamente, una simili-
tud de intereses y valores con los representados o los aconsejados en
el tema concreto de la salud, la enfermedad o el cuidado del cuerpo.
Habitualmente, el sujeto de referencia para la satisfaccion de la nece-
sidad es un individuo, un paciente individual; pero también se puede
basar la evaluacién o la opcién en los beneficios que se atribuyen a
un colectivo de pacientes o a la comunidad en general. Por asimila-
cién, la evaluacion se produce mediante la identificacion de configu-
raciones paretianas potenciales, que son «situaciones en que la canti-
dad que los beneficiarios de un proyecto estarian dispuestos a pagar
por asegurarse de que el proyecto se lleva a cabo excede de la canti-
dad que los perdedores estarfan dispuestos a aceptar como compen-
sacion para permitir que se lleve a cabo» (Artells, 1989: 64).

En los estudios de coste-beneficio se consideran, teorica-
mente, todas las consecuencias de los programas sanitarios, tanto
las adversas (costes) como las ventajosas (beneficios) que afectan
a todos los miembros de la comunidad. Para ello se utilizan uni-
dades monetarias como elemento homogeneizador tanto de cos-
tes como beneficios. En muchos casos no llega a hacerse esta mo-
netarizacion o conversion en unidades de cuenta monetarias, y el
proceso de estimacion se queda a mitad de camino, en lo que ha
venido llamandose andlisis de coste-efectividad. En estos casos lo
que se mide no es dinero sino otro tipo de unidades, como anos
de vida ganados, mortalidad reducida, etc.

El problema que plantean estos analisis es la delimitacion de
los fenémenos observados y la operacionalizacion de las medicio-
nes. Para complicar el andlisis, los programas y sus efectos no son
habitualmente inmediatos, sino diferidos en el tiempo. Artells se-
nala que son necesarias cuatro operaciones para llevar a cabo el
analisis de costes:

a) definicion consistente de los objetivos del programa;

b) identificacion del arco de posibilidades técnicas relevantes
y alternativas;

¢) delimitacion cuantitativa de los efectos atribuibles a cada
alternativa;

d) calculo del coste de oportunidad asociado a cada una de
las opciones.
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Ninguna de estas operaciones puede hacerse rigurosamente
en la mayoria de los programas sanitarios, aunque sin duda la op-
ciéon de intentar avanzar en su conocimiento es mucho mejor
para todos que la de no intentarlo siquiera. Pero la consciencia
de la limitacion tiene que estar muy presente en el analisis. Los
cambios en los recursos no se refieren sélo al servicio sanitario
sino a los suministrados por los propios pacientes, en especial la
aportacion de tiempo, que no tiene precio de mercado. Este
mismo recurso/coste implica grandes cantidades de tiempo de
trabajo no remunerado, el de los cuidadores, que casi nunca son
objeto de medicion en las aplicaciones concretas del analisis de
coste-beneficio o de coste-efectividad. Incluso, la habitual medi-
ci6n del namero de anos de vida alargada como indicador de be-
neficio o efectividad seria muy discutida si se precisase al paciente
o a sus familiares la calidad de vida en la que han de transcurrir
los anos de existencia alargada. Aunque, en principio, deba in-
cluirse en el analisis de costes, tal como Artells (1989: 77) senala:
«cualquier sacrificio que afecte a la comunidad en conjunto, in-
dependientemente de quien lo soporte», en la practica habitual
del analisis de costes sanitarios el ambito de analisis se restringe a
las instituciones (aseguradoras, empresas, hospitales, etc.), y los
ciudadanos, especialmente los cuidadores, permanecen en total
invisibilidad. A esta invisibilidad habitual del papel jugado por los
pacientes o sus cuidadores en los programas sanitarios hay que
anadir que la mayoria de los recursos asignados al cuidado de la
salud no se asignan en conexién con programas especificos sani-
tarios, y ni siquiera en conexién con el sistema sanitario.

El abandono de lo general para concentrarse en lo particular
tiene sin duda muchas ventajas de todo tipo, entre otras, la de fa-
cilitar la profesionalizacion o tecnificaciéon de los usuarios. Sin
embargo, a los colectivos interesados en los costes no relativos a
la produccién y venta de mercancias, les obliga a desarrollar
desde otros supuestos nuevas estrategias de visibilizacién y formas
contables. Si en un primer momento la constataciéon del aban-
dono del campo por los expertos en economia mas proximos a €l
produce cierta desazén en los demandantes de un conocimiento
mas integrador, en un momento posterior lo tnico que perma-
nece es el reconocimiento de que existe un enorme campo de in-
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vestigacion esperando a que alguien (persona, colectivo, institu-
cion o disciplina) lo aborde con el necesario rigor, continuidad y
disponibilidad de recursos.

Actualmente apenas se estudia el trabajo y el tiempo fuera de
su dimension de mercancia o recurso vendido en el mercado de
trabajo. El problema radica en saber si este enfoque mercantilista
y monetarista es adecuado para servir de base a una politica de
amplia cobertura social, en una sociedad que se proponia la sa-
lud para todos como un objetivo para el ano 2000 y que, simulta-
neamente, no cuenta entre sus ciudadanos adultos mas que a un
tercio que tenga vinculacion directa con el mercado de trabajo.

4.3. Causantes, pagadores y beneficiarios

La contabilidad es la constatacion de un intercambio. Cuando los
sujetos de intercambio son s6lo dos, el objeto intercambiado pue-
de definirse y medirse con claridad, y si ademds se produce de
modo instantaneo, la contabilizacion es sencilla. Estas circunstan-
cias s6lo se producen en una pequena parte de la atencion a la sa-
lud, y lo que predomina es la dificultad de definir y medir el pro-
ducto, la multiplicidad de sujetos intervinientes y la dilatacién de
las relaciones en el plano temporal; por ejemplo, un reducciéon
de costes en una instituciéon (porque se reduzca el nimero de
dias de atencion a los pacientes) puede implicar un aumento de
costes en otra instituciéon o para los familiares que acogen al pa-
ciente. La estimacion de costes, asi como el analisis de su distribu-
cion, tiene componentes ideolgicos muy fuertes, que a veces no
son explicitados. EI componente ideologico también se halla pre-
sente cuando las instituciones sanitarias se analizan con el len-
guaje aparentemente aséptico de la contabilidad empresarial,
que rara vez tiene en cuenta el problema de la derivacion de cos-
tes hacia los propios enfermos (costes no monetarios, costes de
oportunidad, etc.) o hacia sus familiares.

En la mayoria de las enfermedades no se conoce al causante, o
no se le puede atribuir la responsabilidad ni que se haga cargo de
los costes de la curacion o indemnizacion. Los causantes y los pa-
gadores son diferentes, como también es con frecuencia distinto
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el pagadory el que recibe la atencion. Entre los pagadores, junto
al propio enfermo (los adultos con capacidad econémica que pa-
gan por si mismos directamente) es comun la intervencién de
empleadores, aseguradores publicos y privados, familiares, orga-
nismos publicos y entidades sin dnimo de lucro.

Ademis, los productos sanitarios son sumamente complejos.
Segun el tipo de bien, incluyen tanto servicios como objetos (me-
dicamentos, ortopedias) e infraestructuras (edificios, instalacio-
nes, aparatos). Los servicios sanitarios son, a su vez, muy hetero-
géneos. Una clasificacién muy general distinguiria entre servicios
aplicados (diagnostico, pruebas, tratamiento, rehabilitacion, revi-
siones) y servicios generales (investigacion, formacién de técni-
cos, educacion sanitaria, gestion y administracion). Segun las ba-
ses que sustentan el derecho a recibir la atencion sanitaria, cabe
distinguir entre derechos contractuales, universales, derivados de
relaciones locales, discrecionales, etc. Segun el criterio de presta-
cion, pueden clasificarse en intercambio directo (compra del ser-
vicio), intercambio indirecto (cuotas, polizas), derivacion a gas-
tos generales de la colectividad via impuestos o adscripcion a
familiares. Segun la relacion temporal, el pago puede anticiparse
o producirse inmediatamente a la prestacion del servicio o pos-
tergarse. En cuanto a la fragmentacion, el pago puede realizarse
en un bloque unico o fragmentadamente y ser igual o desigual en
la cuantia y ritmo de los pagos parciales. La complejidad del sis-
tema produce inevitablemente su burocratizacion, el imparable
crecimiento de los recursos destinados a gestion y administra-
cion, asi como el endeudamiento y costes financieros.

4.4. El progreso del discurso teérico
y del discurso experimental

Arkhipoff senala que la economia s6lo puede progresar si atina el
progreso del discurso teérico (los argumentos) con el progreso
del discurso experimental (las mediciones). El discurso experi-
mental caracteriza a la metrologia, o disciplina encaminada a
apreciar la precision, credibilidad y fiabilidad de las estimaciones
econodmicas, y la medida en que éstas se apartan de la teoria; en
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definitiva, la produccion de las estadisticas adecuadas (Arkhipoff,
1986: 12). Pero hoy ya no es posible creer en la posibilidad de ex-
perimentar, de construir modelos partiendo de las masas de da-
tos (términos, cifras) que se ofrecen al estudioso, si no es a partir
de las previas teorias econoémicas que han posibilitado su produc-
cién, su nacimiento. Textualmente, Arkhipoff (1986: 13) dice
que «[...] la economia nos ensena que la objetividad de las cifras
no es mas que un epifenémeno» y que economia y estadistica se
unen cada vez mds en una «comunidad de bienes».

El problema de los sujetos econoémicos se plantea al pasar del
analisis de unos pocos o unos muchos a un todo que a su vez se
representa como sujeto; sujeto desagregable y recomponible,
elasticamente, en otros macrosujetos. ;Puede suponerse que las
ecuaciones contables son identidades reales, o s6lo aproximadas?
Para Arkhipoff (1986: 15), «cuando se preconiza el empleo de la
contabilidad para la descripcion de la economia nacional en su
totalidad, lo que se propone es ya un paradigma, en el sentido
kuhneano, y deja de ser una técnica especial o una disciplina de
trabajo». La Contabilidad Nacional tiene que resolver si pretende
ser una teoria formal o una teoria modélica: la teoria formal s6lo
se basa en su éxito, esto es, en su aceptaciéon como convencion
entre profesionales y usuarios; en tanto que la teoria del modelo,
que otros autores prefieren llamar estructural, pretende que lo
que describe es real, una estructura objetiva.

Arkhipoff no cree que pueda esperarse otra cosa que una cohe-
rencia relativa y una integracion flexible de distintos sistemas con-
tables que dan lugar a un sistema inevitablemente compuesto,
donde coexisten diversidad de fuentes y de aproximaciones.

Uno de los aspectos que mas incomodidad intelectual pro-
duce al sociélogo o politico que se acerca al estudio de la Conta-
bilidad Nacional es la escasa visibilidad de los sujetos o actores de
la accion econémica contabilizada: :Quiénes son los sujetos que
dan entidad a las corrientes o flujos que la Contabilidad estudia?
¢Quiénes otorgan sentido a la accion posibilitando el analisis de
bienes o utilidades?

El problema de la opacidad de los actores (¢quiénes son?: ¢los
individuos, los hogares, las empresas, el Estado?) esta ligado al de
la dificultad de establecer, por agregacion, una voluntad general
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integradora, radicada en todos o cada uno de estos sujetos sus-
ceptibles de accion.

El bienestar nacional dificilmente puede estimarse como una
simple suma de los bienestares individuales, pero menos atin como
una suma del bienestar de las entidades intermedias (empresas,
instituciones publicas, etc.). Es un problema que ya preocupaba en
el siglo xviir a Condorcety que sigue preocupando hoy dia a los se-
guidores del paradigma de la imposibilidad o teorema de Arrow,
que preconiza la imposibilidad de medir la utilidad colectiva.

No es casualidad que los manuales de contabilidad pasen muy
ligeramente sobre el problema de la agregacion de voluntades, o
de utilidades, y que frecuentemente recurran a una deliberada
simplificacion, proponiendo que los sectores agregados (por ejem-
plo, las familias o las empresas) se analicen como si fuesen un su-
jeto tnico: la gran familia o la gran empresa, en el pequeno pais. Y,
para extremar el proceso, que el argumento o actuacion econo-
mica de estos sujetos recaiga de modo recurrente en un cabeza de
familia o empresario que expresa sin mayores dificultades ni resis-
tencias la voluntad colectiva del grupo al que —segun el modelo
contable— le toca representar.

Es una convencion contable que toda la riqueza de las socieda-
des es riqueza de las familias que la integran: «LLas empresas se li-
mitan a administrar parte de esa riqueza, haciendo uso de bienes
temporalmente cedidos por las primeras» (Viana, 1993: 35). Pero,
sin duda, esta convencion choca con la experiencia personal de
muchos ciudadanos, tanto en lo que se refiere a su relacion con las
familias (en realidad, la Contabilidad Nacional no emplea el tér-
mino familias, sino hogares), como con el tratamiento no-produc-
tivo de los trabajos domésticos y con la relacion con las empresas
(nacionales y ajenas) y las restantes entidades econémicas (Admi-
nistracion Publica, organizaciones intermedias, etc.). Y choca tam-
bién esta delimitacion de sectores o actores, que trasluce la presun-
ciéon de que todo lo que existe es propiedad de alguien (el
patrimonio, que en los actores no familiares se denomina pasivo
neto no exigible), con la experiencia vivida de que existe un patri-
monio comun, o infraestructura fisico-ambiental, cuyas importan-
tes alteraciones parecen contablemente irrelevantes a menos que
se apropien o conviertan en mercancias.
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4.5. Aplicacion y limites de la légica del
intercambio: los que no pueden pagar

Hay una relacion inversa entre la necesidad de atencion de la sa-
lud y la capacidad para pagarla, que pone limites a la logica del
intercambio en este tipo de servicios. Los mayores demandantes
de servicios sanitarios son los ninos, los discapacitados, los enfer-
mos crénicos y los ancianos. Como puede verse en el cuadro 4.1,
hay una relacién inversa entre el nivel de ingresos declarado y la
autovaloracion del estado de salud. La media de ingresos declara-
da, que para el conjunto de la muestra es 123.000 pesetas men-
suales, en los de mala salud se reduce a 95.000, y en los de muy
mala salud se reduce a 92.000. El porcentaje que declara ingresos
inferiores a 60.000 pesetas mensuales es de 3,6% en los de muy
buena salud, 12,7% en los de regulary 32,5% en los de muy mala.
La enfermedad es causa y efecto de la pobreza, y las demandas de
la poblacion anciana o de enfermos crénicos que subsisten con
pensiones no pueden cubrirse, ni siquiera en parte, con cuidado
remunerado. En Madrid, en 1999, el precio/hora del cuidado no
cualificado es de 1.000 a 2.000 pesetas, en los dias laborables y ho-
ras normales, generalmente en bloques minimos de cuatro horas.
Aunque dedicase a ello toda su pensién, un o una pensionista cu-

CUADRO 4.1: Autovaloracion del estado de salud y nivel de ingresos

(porcentajes)

Nivel de salud Muy bueno Bueno Regular Malo  Muy malo  Total
1. Menos de 60.000 pts. 3,6 6,1 12,7 20,6 32,5 8,9
2. De 60.001 a 100.000 pts. 14,1 17,6 29,9 31 17,5 21,1
3. De 100.001 a 150.000 pts. 20,9 23,5 22,9 17,4 25,0 22,6
4. De 150.001 a 200.000 pts. 17,3 13,3 10,8 7,7 12,5 12,8
5. De 200.001 a 300.000 pts. 8,8 8,6 5,4 2,6 2,5 7.3
6. Mas de 300.000 pts. 9,2 5,1 2,1 1,3 — 4,5
Media (en miles de pts.) 160 142 113 95 92 132

Media: se ha ponderado con la siguiente escala: 1 = 30 mil; 2 = 80; 3 = 125; 4 = 175; 5 = 250; 6 = 300.
Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1999).
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yos ingresos fueran de 70.000 pesetas mensuales, s6lo podria pa-
gar la atencién durante cuatro horas diarias (excluidos los festi-
vos) durante 11 dias al mes.

El gasto trimestral directo de servicios médicos y sanitarios, se-
gun el INE (1998¢), se multiplica por seis entre los hogares de la
primera decila de ingresos (6.959 pesetas) y los de la daltima (41.603
pesetas). Los hogares de la primera decila s6lo gastan el 3,60% de
todo lo que gastan los hogares por este concepto, en tanto que en la
ultima decila gastan el 21,52%. Los hogares de la primera decila de-
dican el 2% de su gasto al capitulo sanitario, en tanto que en los ho-
gares del nivel econémico mas alto le dedican el 3%. Por unidad de
consumo la distribucién es mucho mas homogénea, aunque sigue
habiendo una diferencia de tres veces a favor de la ultima decila
(13.577 frente a 4.271 pesetas).

Algunos de estos necesitados de atencién pueden haber acu-
mulado en épocas anteriores suficiente patrimonio o nimero de
cuotas de seguros como para cubrir sus necesidades de atencion,
pero la mayoria de los que lo necesitan no retinen estas condicio-
nes o sélo parcialmente y han de derivar sus demandas a otros
ambitos en los que no rigen reglas de intercambio directo. De ahi
que un problema econémico (cémo lograr recursos escasos sus-
ceptibles de utilizacion alternativa) se transforme inmediata-
mente en un problema ético y politico: hacia quién derivar los
costes de la enfermedad.

Aunque el dinero lo objetiva todo, el coste marginal de un
mismo producto sanitario para una persona de bajos ingresos es
enseguida disuasorio, porque apenas le queda excedente después
de pagar los gastos minimos de su supervivencia.



5. Analisis socioeconomico del sector
sanitario: el precio del trabajo
remunerado en el cuidado de la salud

5.1. Las magnitudes macroeconémicas
del sector sanitario

5.1.1. La derivacion de funciones desde los hogares

Historicamente, el sector servicios ha aparecido tardiamente
como sector importante de produccion, mucho después de que
se configuraran la agricultura, la industria o la construccién. To-
davia no se conocen limites a su capacidad expansiva, y es previsi-
ble un aumento continuado en los proximos anos en educacion,
sanidad, servicios personales, ocio, turismo y gestién. Todos estos
sectores proceden del lento pero constante proceso de deriva-
cion de funciones desde las economias domésticas, fundamental-
mente los hogares, hacia el mercado. A diferencia de los objetos
producidos por la industria, que son consumibles con poca nece-
sidad de tiempo extra aplicado en su consumo, los bienes conver-
tidos en servicios requieren con frecuencia cantidades importan-
tes de tiempo complementario para que puedan ser consumidos.
Es un tiempo que puede interpretarse como trabajo no remune-
rado, especialmente cuando se aporta para el consumo de los ser-
vicios por otras personas. En el caso de los servicios sanitarios, los
tiempos de trabajo remunerado y no remunerado no suelen pre-
sentarse en una relacion de sustitucion (cuando se obtiene el ser-
vicio se disminuye el tiempo dedicado a esa funcién), sino en una
relacion de asociacion (cuando aumenta el consumo de servicios
sanitarios, aumenta el tiempo no remunerado dedicado a la fun-
cion de salud).

A efectos de una interpretaciéon mas integradora de la econo-
mia que la puramente monetaria, el sector servicios presenta la
ventaja de una relativa proximidad de problemas conceptuales

[ 109 ]
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con el sector no remunerado, no mercantil o informal. El tiempo
y su valor son en ambos un punto crucial de referencia, aunque
en un caso sea remunerado y en el otro no. Ademas, la transferi-
bilidad de lo remunerado a lo no remunerado es muy visible por
el recuerdo de su reciente evolucion historica.

El sector publico, los servicios «no para la venta» y las institucio-
nes sin animo de lucro tienen un peso considerable en la atencion
sanitaria. A efectos de contabilidad, la inexistencia de precios o de
beneficios aproxima este sector al de hogares, requiriendo o facili-
tando perspectivas integradoras.

Nadie duda de la importancia creciente que en los préximos
ejercicios econémicos tendran las partidas del presupuesto pu-
blico destinadas al sector sanitario, que crece imparablemente en
todos los paises desarrollados. Sin embargo, la preocupacion por
el mejor conocimiento de los costes sanitarios no ha corrido pa-
reja al interés por conocer los costes de tiempo no mercancia ge-
nerados por el cuidado de la salud. Es éste un riesgo considerable
en la politica sanitaria, puesto que las demandas de tiempo-mer-
cancia o monetarizado son s6lo una parte pequena —aunque
muy cualificada— en el conjunto de las demandas de tiempo ge-
neradas por el cuidado de la salud.

Otra dificultad para el andlisis es la derivada de la relacion en-
tre servicios sanitarios y servicios sociales, a menudo tan estrecha
que es imposible imputar las cantidades a unos u otros.

5.1.2. La evolucién del sector sanitario entre 1980-1986

El peso creciente de los costes sanitarios ha contribuido al
gran desarrollo de los estudios de economia sanitaria en Espana
en los anos recientes. Costes que, en realidad, no son tanto defi-
nidos como costes sino como parte de la produccion del sector
servicios.

En 1991 se public6 un analisis de la evolucion del sector sani-
tario desde la perspectiva del trabajo, que cubria el periodo
1980-1987, con los ultimos datos disponibles en la Contabilidad
Nacional (Duran, 1991).

Para 1986, la Contabilidad Nacional estimaba que la aporta-
cion del sector servicios al Producto Interior Bruto (PIB), a pre-
cios de mercado, era del 60% (9,8 billones de pesetas respecto a
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16,8 billones). El conjunto del sector servicios empleaba
6.456.000 trabajadores, de ellos el 32% en servicios no destinados
a la venta. Los asalariados representaban el 61% del trabajo en el
sector destinado a la venta y el 100% del sector no destinado a la
venta.

En 1986, el Valor Anadido Bruto (VAB) a precios de mercado
de los servicios sanitarios destinados a la venta fue de 15.434 mi-
les de millones de pesetas; el de los servicios no destinados a la
venta fue de 3.533 miles de millones de pesetas. A los servicios sa-
nitarios les corresponderia una cuota del 2% en el primer grupo
y del 20% en el segundo.

La proporcién de la remuneraciéon de asalariados sobre el va-
lor de la produccion en 1985 fue del 24% en el sector de servicios
destinados a la venta. En los servicios no destinados a la venta, la
remuneracion de los asalariados superé el 70%. Dentro de los
servicios de sanidad destinados a la venta, el trabajo remunerado
supuso el 30%, y entre los no destinados a la venta, el 78%.

En precios constantes, entre 1980 y 1986 el indice de volumen
mostré una contraccion del 9% en el sector sanitario destinado a
la venta (basicamente privado) y una expansion del 22% en el
sector sanitario no destinado a la venta (basicamente publico).
La retraccion del sector privado y la expansion del publico
plantearon algunos problemas econ6émicos y, sobre todo, politi-
cos. Si los tiempos de trabajo empleados en la satisfaccion de ne-
cesidades de cuidado de salud continuaran deslizandose del sec-
tor destinado a la venta hacia el no destinado a la venta: ;como se
financiaria este crecimiento? ;Qué capacidad de aumento de la
sanidad publica podrian soportar las Administraciones Publicas?
¢Cuando y de qué manera acabarian retornando los costes de cui-
dados hacia el sector no remunerado, especialmente hacia los fa-
miliares de los enfermos?

5.1.3. La evolucion entre 1986-1999

Segun el INE (1999), en el periodo 1986-1997, el Valor Ana-
dido Bruto a precios de mercado (pesetas constantes) para el
conjunto de las actividades aumenté un 36,6%, alcanzando
41.690.018 millones de pesetas en precios constantes de 1985 y
73.138.753 a precios corrientes. Para el sector de servicios sanita-
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rios, entre 1986 y 1995 (ultimos avances publicados), los creci-
mientos fueron atin mayores. Los servicios sanitarios destinados a
la venta crecieron un 67%, y los no destinados a la venta crecie-
ron un 46%. Estos indices los colocan por encima, tanto del con-
junto de los servicios destinados a la venta, que crecieron un
31%, como de los no destinados a la venta, que crecieron un
43%;y muy por encima del crecimiento en agricultura (6%), pro-
ductos energéticos (25%) o productos industriales (24%). S6lo la
construccion alcanzé niveles de crecimiento parecidos (49%).

Para ese mismo periodo, 1986-1995, el Producto Interior
Bruto a precios de mercado crecié un 29%, alcanzando el 37%
en 1997. Dicho de otro modo, la produccién monetarizada se re-
distribuy6 funcionalmente, y el cuidado de la salud alcanz6 una
cuota mas elevada.

Entre 1986 y 1997 (avance) el consumo privado total ha au-
mentado en precios corrientes un 136%, que se convierte en un
35% en precios constantes. Para 1995, en precios constantes, este
aumento habia llegado al 28%. Si en 1986 la cantidad destinada
al consumo privado de servicios médicos y gastos sanitarios era el
3,6% del consumo privado nacional, en 1997 (provisional) esta
cuota ha aumentado hasta el 5,4%.

En precios constantes, entre 1986 y 1995 (provisional, tltimos
datos disponibles en 1999) el consumo privado en servicios médi-
cos y gastos sanitarios ha pasado de 749.474 millones de pesetas a
1.594.131 millones, que ya han sido 1.705.926 en 1997 (avance).

La evolucion de los distintos componentes del consumo pri-
vado sanitario ha sido desigual: si para el conjunto se ha mas que
duplicado entre 1986 y 1995, con crecimiento del 113%, en me-
dicamentos el crecimiento ha sido mayor, el 158%; en aparatos y
equipos terapéuticos ha sido del 81%; en servicios médicos, en-
fermeras y otros profesionales de la medicina ha sido del 88%; en
atencion hospitalaria y similares ha sido del 64%; y en las cuotas
familiares de seguros médicos privados ha sido sé6lo del 24%.

El crecimiento del consumo de medicamentos es una preocu-
pacion de las autoridades sanitarias, tanto por los riesgos que en-
trana su uso indebido como por los altos costes que representa
en la factura de la Seguridad Social. La industria farmacéutica
(produccion, distribucién y venta) promueve, naturalmente, la
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expansion del sector. Pero, ademas, los medicamentos juegan un
papel poco analizado en la relacion entre los ciudadanos, el cui-
dado de su propia salud y la accesibilidad de los profesionales
médicos, que actiian como llave de acceso a los mismos. Medido
en la cantidad de tiempo que el paciente ha de invertir en el ac-
ceso al médico para que dispense medicinas, el precio de los me-
dicamentos multiplica varias veces su precio aparente. En cam-
bio, la accesibilidad de las farmacias es mucho mayor, tanto por
localizacién como por horario de apertura, y en ese sentido enca-
recen poco (en costes no monetarios) el coste real del producto.

5.2. Los trabajadores de las instituciones sanitarias:
la remuneracion del trabajo

5.2.1. La remuneracion del trabajo asalariado

Tanto en el sector de servicios para la venta como no para la
venta, e incluso en el muy expansivo sector de las ONG, la inmensa
mayoria del trabajo es remunerado. El trabajo es el principal fac-
tor de produccion en el sector servicios, y en el sector sanitario el
crecimiento del nimero de ocupados es mayor que en los restan-
tes sectores.

Entre 1986 y 1995, el niimero de ocupados en la economia es-
panola crecié un 11%. En el sector servicios para la venta crecio
un 23% y en los servicios no destinados a la venta crecié un 32%.
En los servicios sanitarios superé ampliamente este crecimiento:
40% en el conjunto, 55% en los servicios destinados a la venta y
36% en los no destinados a la venta. Como puede verse, el pro-
ceso de expansion que constatabamos para el periodo 1980-1986
no se ha frenado, pero el sector destinado a la venta (basica-
mente privado) ha crecido mas rapidamente que el no destinado
a la venta (basicamente publico). Proporcionalmente, el creci-
miento del nimero de ocupados en el sector sanitario (tomando
como base el crecimiento de 11% en todos los sectores) ha sido
en este periodo un 29% mas alto que en el conjunto (INE, 1999:
434). A pesar de que la tendencia expansiva es muy clara, el
ritmo de expansion del namero de ocupados no se distribuye ho-
mogéneamente entre servicios para la venta y no para la venta, ni
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entre los asalariados y restantes trabajadores. El empleo de traba-
jadores no asalariados presenta fluctuaciones considerables, con
dientes de sierra. El empleo de asalariados en servicios no desti-
nados a la venta, que crecié muy rapidamente al principio del pe-
riodo, se ha ralentizado a partir de 1992, con una reduccién en
términos absolutos en 1994; y sin embargo, los asalariados de los
servicios sanitarios destinados a la venta, que en 1992 se reduje-
ron ligeramente, han continuado después un claro ritmo expan-
sivo.

La mayoria de los trabajadores del sector sanitario son asala-
riados: 95,6%. En 1995 (provisional) esta cifra asciende al 100%
en los servicios sanitarios no destinados a la venta, y al 80% en los
servicios destinados a la venta (INE, 1999: 435 y 439).

En 1994, la remuneraciéon de asalariados en los servicios sani-
tarios (destinados, mas no destinados a la venta) fue de 2.104.252
millones de pesetas segtin el INE (1999), lo que representa un cre-
cimiento del 142% respecto a 1986 en precios corrientes, o, lo
que es lo mismo, una tasa de crecimiento interanual para el con-
junto del periodo del 17,7%. Para los servicios destinados a la
venta la tasa de crecimiento interanual fue 19,9% y para los no
destinados a la venta, 17,2%. Este incremento no corresponde in-
tegramente a aumentos en los salarios, ya que, ademas de ser pre-
cios corrientes, el numero de asalariados en ese mismo periodo
crecié un 48% en los servicios sanitarios destinados a la venta y
un 34% en los servicios sanitarios no destinados a la venta (INE,
1999).

Segun las estimaciones de la Contabilidad Nacional, el nu-
mero de asalariados en servicios sanitarios para la venta, en 1993,
era 88.200, lo que permite estimar una remuneraciéon anual me-
dia por asalariado de 4.098.844. El numero de asalariados en ser-
vicios sanitarios no para la venta era 405.400, lo que permite esti-
mar una remuneracion anual media por asalariado de 4.118.452
pesetas. Si la fiabilidad de las estimaciones es igual en el sector
destinado a la venta y en el sector no destinado a la venta (en el
primero hay un 77,7% de trabajadores por cuenta propia, mien-
tras que en el segundo se trata fundamentalmente de funciona-
rios publicos cuyos ingresos son relativamente faciles de cono-
cer), podria concluirse que los asalariados en el sector no
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destinado a la venta ganan, en conjunto, un 0,5% mas que los
asalariados en el sector destinado a la venta.

En 1995, la remuneracién conjunta de los asalariados en servi-
cios sanitarios para la venta fue 436.875 millones de pesetas (pre-
cios corrientes) y la de los servicios no destinados a la venta,
1.810.063 pesetas (INE, 1999: 319). Las estimaciones de la Conta-
bilidad Nacional para ese mismo ano 1995 son de 100.800 asala-
riados y 23.600 no asalariados en servicios sanitarios para la venta,
junto con 408.200 asalariados en los servicios sanitarios no desti-
nados a la venta.

Esto permite estimar la remuneracion por asalariado de los
servicios sanitarios no para la venta en 1995 en 4.434.255 pesetas
anuales (incluye Seguridad Social, retenciones IRPF, etc.). La re-
muneraciéon media de los asalariados en los servicios sanitarios
para la venta es 4.334.077. La ligera diferencia a favor de los asala-
riados del sector publico que se producia en 1994 ha desapare-
cido en 1995, y las remuneraciones medias son practicamente
iguales.

La composicién de la remuneracion de asalariados es: 72% en
sueldos y salarios netos, 5% en cotizaciones sociales a cargo de los
asalariados, 19% en cotizaciones sociales reales a cargo de los em-
pleadores y 4% en cotizaciones sociales ficticias.

Para el tercer trimestre de 1998, la Encuesta de Poblacion
Activa (EPA) (INE, 1998¢) no arroja luz sobre la composicién de
los trabajadores sanitarios, porque los datos publicados se refie-
ren conjuntamente a las 800.000 personas que trabajan en servi-
cios sanitarios, veterinarios y sociales.

En 1997, segin el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
(1998), la jornada efectiva de los trabajadores de servicios sanita-
rios, veterinarios y servicios sociales fue de 1.654,1 horas anuales
para los trabajadores a tiempo completo, y 993,5 para los trabaja-
dores a tiempo parcial, lo que resulta algo inferior al promedio
de los trabajadores a tiempo completo y algo superior en los de
dedicacion parcial. Los convenios firmados ese ano en el sector
afectaron a 183.054 trabajadores.
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5.2.2. La participacién de los trabajadores
sanitarios no asalariados en el Excedente Bruto
de Explotacion del sector

La valoracion de la remuneracion de los no asalariados pre-
senta mas dificultades que la de los asalariados. Para el conjunto
de todas las actividades, en otros estudios anteriores hemos traba-
jado la hipotesis de que la remuneracion que reciben por su tra-
bajo, independientemente de la que reciben por su propiedad
del capital (locales, maquinaria, herramientas, etc.), es la mitad
del Excedente Bruto de Explotacion. Sin embargo, tanto el nivel
medio de cualificaciéon como la concentracion de capital es desi-
gual entre sectores productivos, por lo que este indice, que para
el conjunto de la economia espanola es adecuado, puede no
serlo al aplicarse a los sanitarios.

Segun la Contabilidad Nacional, para 1994 el namero de ocu-
pados fue 12.552.800; el de asalariados, 9.331.500; y el de no asa-
lariados, 3.221.300. La proporcion de no asalariados sobre ocupa-
dos es 25,7%. La estimacion del nimero de ocupados para un
mismo ano no coincide plenamente entre la Contabilidad Nacio-
nal y la EPA, y tampoco coinciden las estimaciones del nimero de
asalariados y no asalariados. Segun la EpA (4.° trimestre), en 1994
el namero de ocupados era 11.770.000, de los que 8.705.400 eran
asalariados y el resto, 3.064.600, no asalariados. La proporcion de
no asalariados sobre asalariados es, segin la EPA del mismo ano,
del 26%. Segtn las series de la EPA, la proporcion de no asalaria-
dos sobre ocupados es decreciente, y baja lenta pero constante-
mente. En el tercer trimestre de 1998 (INE, 1998¢: 6), ya ha des-
cendido al 23%.

De acuerdo con la Contabilidad Nacional, el Excedente Bruto
de Explotacion represent6 en 1994 (INE, 1999, dltima estimacion
publicada en marzo) el 47,5% del Valor Anadido Bruto a precios
de mercado; la remuneracion de asalariados represent6 el 50,5%
y los impuestos netos, el 1,9%. En el conjunto de los servicios des-
tinados a la venta, el excedente de explotacion es mas alto que en
el conjunto de la economia: asciende al 62% del Valor Anadido
Bruto. En cambio, en los servicios no destinados a la venta, cons-
tituidos basicamente por el sector publico, es s6lo el 8,7% del Va-
lor Anadido Bruto. En los servicios para la venta trabajaban, se-



ANALISIS SOCIOECONOMICO DEL SECTOR SANITARIO [ 117]

gun la Contabilidad Nacional, 1.826.200 trabajadores no
asalariados, de los que correspondian 22.800 a los servicios sani-
tarios para la venta. En los servicios sanitarios no para la venta, to-
dos los trabajadores son asalariados.

Si se aplica el supuesto de distribucion con el que iniciabamos
este epigrafe, el conjunto de los trabajadores no asalariados reci-
bieron el ano 1994 una remuneracién bruta anual per capita de
4.500.357 pesetas; los no asalariados de los servicios recibieron
4.994.414 pesetas, un 11% mas que el conjunto de los no asalaria-
dos; y los no asalariados de los servicios sanitarios para la venta re-
cibieron 13.245.614 pesetas brutas anuales, que es un 294% de la
del conjunto de los no asalariados y un 265% respecto a los no
asalariados del sector servicios.

Segun los datos del INE (1999), podemos concluir que en 1994
habia 521.800 personas trabajando en el sector sanitario, inclu-
yéndose en esta cifra tanto los asalariados como no asalariados, y
los que trabajan para la venta y no para la venta. El conjunto de
estos trabajadores recibié un remuneracién bruta de 2.405.227
millones de pesetas.

Mucho mas dificil es la estimacion de la remuneracion media
por hora neta trabajada, ya que la ley de funcionarios, los conve-
nios colectivos y los reglamentos de algunas instituciones permi-
ten conocer los modelos de dedicacion, pero no las dedicaciones
reales. Varias encuestas recientes sobre uso del tiempo (CSIC,
1990, 1993, 1995 y 1998; CIRES, 1991 y 1996; EUSTAT, 1993 y 1998)
permiten precisar mejor el tiempo efectivamente dedicado por la
poblacién al trabajo profesional el ultimo dia laborable, el ultimo
sabado y el ultimo domingo; pero no puede desglosarse el
tiempo dedicado por los trabajadores sanitarios. Ademas, por tra-
tarse de épocas normales las de realizaciéon de las encuestas, no
cubren los periodos anormales, tales como verano, Navidad, Se-
mana Santa y fiestas locales.

Si se toma como referencia la encuesta del CIRES (1996a), el
promedio de tiempo dedicado por la poblaciéon mayor de 18
anos al trabajo profesional es de 2,73 horas y centésimas los dias
laborables, 1,36 los sibados y 0,48 los domingos, lo que suma
15,49 horas semanales en épocas no festivas. Se estima que la re-
duccién provocada por las festividades al cabo del afio es un 14%
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CUADRO 5.1: Las macromagnitudes del sector servicios, segiin la Contabilidad
Nacional. Cuentas de produccién y explotacién por ramas de actividad

(miles de millones)

1990 1991 1992 1993 1994
Servicios destinados a la venta
Valor de produccion 34.232.887 38.048.208 41.439.030 44.026.266 46.884.461
Consumos intermedios 3.402.117 15.103.419 16.054.135 16.814.047 17.546.003
Valor Anadido Bruto 4.574.287 22.944.789 25.384.895 27.212.219 29.338.458
Remuneracién de asalariados 2.588.401 9.253.779 9.982.677 10.708.381 11.144.396
Impuestos netos 124.935 84.634 114.424  -107.767 —-47.651

Excedente Bruto de Explotacion  1.860.951 13.606.376 114.424 16.611.605 18.241.713

Servicios destinados a venta,

sanidad

Valor de produccion 738.050 884.339 1.027.480 1.154.813 1.272.008
Consumos intermedios 167.294 199.690 1.027.480 245.088 267.530
Valor Anadido Bruto 570.756 684.649 807.095 909.725  1.004.478
Remuneracion de asalariados 245.975 306.581 807.095 361.518 397.824
Impuestos netos 470 601 2.614 1.108 2.750

Excedente Bruto de Explotacion 324.311 377.467 466.336 547.099 603.904

Servicios no destinados a venta

Valor de producciéon 8.814.644 9.972.771 11.277.465 12.014.193 12.397.547
Consumos intermedios 2.310.360 2.606.312 2.905.824 3.283.191 3.407.915
Valor Anadido Bruto 6.504.284 7.366.459 8.371.641 8.731.002 8.989.632
Remuneracién de asalariados 5.980.075 6.777.663 7.735.352 8.025.677 8.204.359

Impuestos netos — — — — —

Excedente Bruto de Explotacion 524.209 588.796 636.289 705.325 785.273

Servicios no venta, sanidad

Valor de produccién 1.841.599 2.131.864 2.508.782 2.655.655 2.841.847
Consumos intermedios 508.276 633.046 732.347 886.477 1.020.179
Valor Anadido Bruto 1.333.323 1.498.818 1.776.435 1.769.178 1.821.668
Remuneracion de asalariados 1.256.061 1.409.996 1.681.796 1.663.031 1.705.451

Impuestos netos — — — — —

Excedente Bruto de Explotacion 77.262 88.822 94.639 106.147 116.217

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn sobre datos del INE (1997) para 1990, 1991, 1992; e INE (1999: 294-299), para 1993 y
1994.
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de lo que se habria dedicado a trabajar si todas las semanas fue-
sen normales. En conjunto, se estima que la poblacion mayor de
18 anos dedica a su trabajo profesional, anualmente, como pro-
medio, 693 horas (15,49 horas semanales x 52 semanas, reducido
en un 14%). Esta cifra es mas baja que la estimada para 1991, en
que la dedicacion semanal fue 17,53 horas.

El tiempo dedicado a la produccion de bienes y servicios no
monetarizados, segiin la misma encuesta, es 3,90 horas los dias la-
borables, 4,65 los siabados y 3,51 los domingos, a lo que se anade
el tiempo dedicado a las compras y adquisiciones (0,54 horas los
dias laborables, 0,69 los sabados y 0,09 los festivos). En esta esti-
macién no se ha incluido el tiempo dedicado al cuidado de la
propia salud, que es 0,32 horas los dias laborables, 0,40 los saba-
dos y 0,36 los domingos. Tampoco se ha incluido el tiempo dedi-
cado a higiene, deporte, ejercicio fisico o estética.

La suma de estas dos funciones (produccién y consumo) re-
quiere semanalmente una dedicaciéon media de 31,14 horas por
parte de la poblacién mayor de 18 anos. Sumando el tiempo de
trabajo profesional y el doméstico, la dedicacién media resul-
tante es 46,63 horas, de las que s6lo son remuneradas el 33%.

En la estimacién anual hay que tener en cuenta las semanas fes-
tivas, en las que parte de la poblacion (especialmente las mujeres
asalariadas) dedica mas tiempo al trabajo no remunerado. Estima-
mos que el volumen anual de trabajo no remunerado es de 1.781
horas por persona mayor de 18 anos (31,14 x 52, aumentando en
un 10%). La carga total de trabajo por persona adulta es, anual-
mente, de 2.474 horas, de las que el 28% son remuneradas.

La mayor parte de las Encuestas de Uso del Tiempo no ofrecen
desagregaciones tan detalladas como para estimar con precision el
tiempo dedicado a cuidar de la salud y la enfermedad. Ademads, pe-
quenas variaciones en la definicién de cuidados o en la metodolo-
gia seguida ocasionan grandes variaciones en los resultados.

Segtun la Encuesta de Nuevas Demandas en Aragén (Duran,
1990), el cuidado de la salud requeria un promedio de 41 centé-
simas de hora/per capita entre la poblaciéon mayor de 18 anos,
los dias laborables: 0,13 en cuidado de la propia salud, 0,19 en
cuidado de otros familiares y 0,09 en gestiones burocraticas rela-
cionadas con el cuidado de la salud. En conjunto, equivale a
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106,60 horas anuales aportadas en doscientos sesenta dias labora-
bles.

La Encuesta de Nuevas Demandas (Duran, 1990), de ambito
nacional, permiti6 estimar en 0,15 horas diarias per capita el cui-
dado de la salud propia, y en 0,08 las gestiones relativas a la pro-
pia salud. La encuesta del CIRES (1991) estimaba en 37 centésimas
diarias el tiempo dedicado a la propia salud los dias laborables,
incrementado en 29 centésimas por el cuidado de familiares en-
fermos, lo que equivale a 0,66 horas diarias. Al ano equivale a
171,6 horas anuales (0,66 x 5 x 52) destinadas al cuidado de la sa-
lud en 260 dias laborables.

La encuesta del CIRES permite —mejorando la de Nuevas De-
mandas— estimar el tiempo dedicado al cuidado de la salud los
sabados (0,49 a la propia salud + 0,32 a los familiares enfermos,
total 0,84) y los domingos (0,45 a la propia salud y 0,29 a los fami-
liares enfermos, total 0,74). Anualmente equivale a 252,20 horas
per capita [ (0,66 x 5 x 52, total 171,60) + (0,81 x 52, total 42,12)
+ (074 x 52, total 38,48)].

Los resultados del CIRES (1996a) referentes a atender enfer-
mos se recogen en el cuadro 5.3. El tiempo medio dedicado por
la poblacién adulta a atender las enfermedades de otros familia-
res es algo mayor que el dedicado a cuidar la salud propia. Esto
no se cumple en el caso de los varones (2,69 horas semanales de-
dicadas a cuidar la propia salud, ademas de la higiene y el de-
porte, frente a 1,00 dedicadas a atender enfermos), pero se cum-
ple con creces entre las mujeres (2,07 horas dedicadas a la salud
propia y 3,83 a la de los demas).

En el conjunto del ano, suponiendo que la distribucion fuese
homogénea y no le afectaran las vacaciones, el conjunto de los
adultos dedicaria 122,20 horas per capita al cuidado de su propia
salud y 129,48 horas a la de los otros familiares. La suma de am-
bas dedicaciones es 251,68 horas anuales. Para los varones la
suma es 191,88 horas, en tanto que para las mujeres es 306,80 ho-
ras anuales. Si se asume que los cuidados de salud propia y ajena
aumentan en los periodos vacacionales (cierre de servicios, ma-
yor disponibilidad de tiempo anteriormente dedicado al trabajo
profesional) en la misma proporcion que se ha estimado para el
conjunto del trabajo doméstico, las cifras resultantes para la suma
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de ambos tipos de dedicacion es 276,85 horas anuales para el
conjunto de la poblacion adulta, de ellas 211,07 para los varones
y 337,485 para las mujeres. En el conjunto anual, el tiempo dedi-
cado al cuidado de la salud propia es el 48,6% del total, y el dedi-
cado al cuidado de la salud de otros 51,4%. Para los varones, el
cuidado de la propia salud es el 72,9% del tiempo dedicado, en
tanto que para las mujeres es el 35,1%. El cuidado de las enfer-
medades de otros ocupa el 27,1% del tiempo dedicado a la salud
por los varones, en tanto que ocupa el 64,9% del tiempo dedi-
cado a la salud por las mujeres.

5.3. Los hospitales como punta de lanza
de las empresas de salud.
Indicadores de produccion de servicios

5.3.1. Tipos de hospital

Los hospitales son instituciones cerradas mediante las que se
canalizan gran parte de los recursos monetarios y humanos asigna-
dos a la atencion sanitaria. En los hospitales se aplica la tecnologia
mas avanzada en el campo médico asi como en el campo econé-
mico u organizativo. Es en los grandes hospitales, con presupues-
tos anuales de miles de millones de pesetas, donde mas ha arrai-
gado la idea de que en su gestion han de aplicarse principios de
racionalidad administrativa y economica, y donde es mas evidente
el peso de las innovaciones ideologicas y contables fuera de las em-
presas o practicas profesionales privadas. Los gerentes de los gran-
des hospitales se enfrentan a problemas organizativos similares a
los de los empresarios del sector servicios, y por ello hemos anali-
zado este subsector sanitario con mayor detalle, elaborando nume-
rosos indices de produccion de servicios y ponderandolos con los
recursos de trabajo utilizados.

Frente al cuidado familiar, no profesionalizado, disperso, no
remunerado y sometido a la dificultad de planificar la evolucion
de los recursos asignados o requeridos por la enfermedad de un
miembro del hogar, el hospital representa el extremo opuesto
del arco de atenciones a la salud. Ambos sistemas, el institucional
sanitario y el familiar, se necesitan y complementan mutuamente,
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y hemos tratado de analizar el coste del trabajo en el contexto
hospitalario precisamente como telén de fondo de los costes invi-
sibles del cuidado a los enfermos en el contexto doméstico.

La hospitalizacion representa la maxima atencién que las institu-
ciones sanitarias proporcionan a los enfermos. Bajo su responsabili-
dad recae no solo el tratamiento estrictamente médico, sino tam-
bién la prestacion de varios servicios que habitualmente prestan los
hogares: alojamiento, alimentacion, limpieza, ropa, proteccion y vi-
gilancia. La prestacién de servicios por los hospitales, no obstante,
no se limita a los enfermos internados; también prestan atencion,
mediante las consultas externas, a pacientes no internados.

Segtn su finalidad, el INE clasifica los hospitales en estos tipos:

a) hospitales generales;

b) hospitales quirtrgicos;

¢) maternidades;

d) hospitales infantiles;

e) hospitales psiquidtricos de corta estancia;
/) hospitales psiquiatricos de larga estancia;
g) hospitales geriatricos y cronicos.

Otros tipos de hospitales, mas frecuentes en otros paises que
en Espana, y en cualquier caso no recogidos en esta clasificacion,
son los llamados hotel-hospital (para enfermos que han de des-
plazarse de sus localidades para realizar consultas o pruebas), las
residencias o casas de reposo (para recuperacion, con leve trata-
miento médico) y los hospiz (para pacientes terminales, trata-
mientos basicamente lenitivos).

Los grandes hospitales generan problemas especificos a sus
enfermos y a los familiares que les atienden. Los pacientes actua-
les aceptan con creciente dificultad los inconvenientes de la vida
hospitalaria, el contacto con otros enfermos y el alejamiento del
medio familiar. La vuelta a la normalidad se produce mas rapida-
mente cuanto menos aislado ha estado el enfermo durante su tra-
tamiento.

La iniciativa de los hoteles-hospital, en Francia, se basa en un
convenio entre una cadena hotelera y la Seguridad Social. Se es-
tima que el precio por este sistema (asistencia mas hotel) es la mi-
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tad que el de una hospitalizacion clasica, a lo que se une el re-
corte de gastos en el desplazamiento, y se estima que es rentable
para pacientes a quienes actualmente se trasladan a diario desde
distancias superiores a 15 km del centro sanitario. Los criterios
de seleccion de enfermos para este tipo de tratamiento son:

a) vivir a mas de 15 km de distancia del centro sanitario;

b) tener autonomia de desplazamiento;

¢) no necesitar un régimen sanitario especial;

d) no necesitar la asistencia de enfermeras nocturnas;

e¢) poder llevar a cabo el tratamiento prescrito fuera del hos-
pital.

La organizacion interna de cada hospital y la distribucién de los
recursos segin funciones varia considerablemente de unos tipos
de hospital a otros. En Espana el tipo mads frecuente de hospital,
en la actualidad, es el hospital general, no especializado, del que
hay 450 establecimientos. Le siguen en frecuencia los hospitales
geriatricos y de crénicos (101 establecimientos), los quirtrgicos
(96 hospitales), los psiquidtricos de larga estancia (77 estableci-
mientos), maternidades (14), psiquiatricos de corta estancia (11) e
infantiles (5). El tamano de los hospitales y el volumen de servicios
que prestan modifica el ranking de nimero de establecimientos.
Los psiquiatricos y los hospitales generales tienen un tamano me-
dio de 266 y 257 camas, respectivamente. En los quirirgicos o ma-
ternidades tienen, como media, 68 y 84 camas. Los hospitales ge-
nerales producen el 94% de las consultas externas y el 94% de las
camas de cuidados intensivos. Los quirdrgicos producen el 9% de
las intervenciones. Los psiquidtricos y geridtricos producen, res-
pectivamente, el 15y el 7% de los dias de estancia.

Segun el INE (1998a), en Espana se dieron de alta en los hospi-
tales en 1995 (ultima cifra disponible) 4.195.682 enfermos, que
causaron un total de 42.480.600 de dias de estancia (Rojo, Fer-
nandez-Mayoralas y Rojo, 1997). La distribuciéon de estas estan-
cias por tipo de diagnostico puede verse en los cuadros 5.4y 5.5.

Los motivos de ingreso en el hospital se clasifican en cinco
grandes grupos, cuya semantica es bien reveladora de los fuertes
componentes de poder interpersonal que atraviesan las relacio-
nes entre los enfermos y las instituciones sanitarias.
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CUADRO 5.4: Enfermos dados de alta
y estancias causadas, segin el sexo y el diagndstico

(en miles)
Enfermos dados de alta durante el afo
Diagnéstico
Total Varones Mujeres
Total 4.196 2.001 2.195
1. Enfermedades infecciosas intestinales 28 15 13
2. Tuberculosis 11 8 3
3. Otras enfermedades bacterianas 9 5 4
4. Enfermedades por virus 16 10 6
5. Equinococosis 1 1 1
6. Otras enfermedades infecciosas 7 5 3
7. Tumores malignos 225 127 98
8. Tumores benignos 56 13 43
9. Carcinoma in situ 2 0 2
10. Tumores no especificados 35 18 17
11. Enfermedades de las glandulas endocrinas
del metabolismo 70 30 40
12. Deficiencias de la nutricién 1 0 0
13. Enfermedades de la sangre y de los 6rganos
hematopoyéticos 28 14 14
14. Trastornos mentales 97 56 41
15. Enfermedades del sistema nervioso 52 25 28
16. Enfermedades del ojo y sus anexos 164 76 88
17. Enfermedades del oido y de la apdfisis mastoide 28 14 14
18. Enfermedades del aparato circulatorio 434 243 192
19. Enfermedades del aparato respiratorio 346 219 127
20. Enfermedades de la cavidad bucal, de las glandulas
salivares y de los maxilares 17 8 9
21. Enfermedad de otras partes del aparato digestivo 442 261 182
22. Enfermedades del aparato urinario 92 50 42
23. Enfermedades de los 6rganos genitales del hombre 60 60 —
24. Afecciones de mama 14 1 12
25. Afecciones de los 6rganos genitales de la mujer 106 — 106
26. Aborto 56 — 56
27. Causas obstétricas directas 176 — 176
28. Causas obstétricas indirectas 7 — 7
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CUADRO 5.4 (cont.): Enfermos dados de alta
y estancias causadas segin el sexo y el diagnéstico

(en miles)
Enfermos dados de alta durante el afo
Diagnéstico
Total Varones Mujeres

29. Parto normal 230 —_ 230
30. Enfermedades de la piel y del tejido celular subcutaneo 51 31 20
31. Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido

conjuntivo 197 91 106
32. Anomalias congénitas 31 19 12
33. Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal 51 28 23
34. Sintomas, signos y estados morbosos mal definidos 275 146 128
35. Fracturas 139 78 61
36. Luxaciones, esguinces y desgarros 29 20 9
37. Traumatismos internos intracraneales, intratoracicos

e intraabdominales, incluso los de los nervios 39 27 12
38. Heridas y traumatismos de los vasos sanguineos 22 16 5
39. Quemaduras 6
40. Envenenamiento y efectos toxicos 11 6 6
41. Otros traumatismos y envenenamientos 63 37 26
42. Altas de ingresos por otras causas 470 240 231
Fuente: INE (1998a: 3 y 4).
CUADRO 5.5: Motivo del ingreso en el hospital

(porcentajes)

Orden facultativa 3.761.405 89,7
Peticion propia 193.604 4,6
Peticion familiar 6.242 0,1
Orden gubernativa 2.987 *
Orden judicial 24.638 0,6
Otros motivos 206.806 49
Total 4.195.682 100

Fuente: Elaboracién de M.* A. Duran sobre datos del INE (1998a: 5).
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En todos los tipos de enfermedad predomina el ingreso por
orden facultativa, pero en realidad el acceso a los facultativos se
produce casi siempre a peticiéon propia o de los familiares (en el
caso de ninos, enfermos muy graves, discapacidades mentales), y
los facultativos son las llaves que, segin su propio criterio de
modo racional, posibilitan o cierran el acceso a distintos sectores
del sistema sanitario institucional. Los ingresos por peticion fami-
liar s6lo son relativamente elevados en el caso de los trastornos
mentales, con 2% de los ingresos frente a 0,6% en el conjunto de
las enfermedades.

Del conjunto de los enfermos dados de alta (el alta incluye
también los fallecidos), casi la mitad, el 47%, ingresaron por el
procedimiento de urgencia (1.979.930 casos). Del total de enfer-
mos, el 15% eran mayores de 75 anos, y el 31% eran mayores de
65 anos; en la poblacion de hecho, a estos grupos les corres-
ponde respectivamente el 6 y el 15%. Su utilizacion de hospitales
es doble que la del conjunto de la poblacion para el conjunto de
los mayores de 65, y dos veces y media mas alta, para los mayores
de 75 anos.

La tasa de enfermos dados de alta en hospitales, por cada
100.000 habitantes, es 10,701 para el conjunto de la poblacion,
10,427 para los varones y 10,963 para las mujeres. La estancia me-
dia es de 10 dias, 11 para los varones y nueve para las mujeres. La
estancia media de los mayores de 75 anos es 15 dias, y 14 dias
para los de 65 a 75 anos.

Es llamativa la disparidad en las estancias medias para el
mismo grupo de enfermedades, que probablemente se debe al
menor numero de casos en los que se basan las medias, debido al
elevado nivel de desagregacion.

5.3.2. Evolucion en la dltima década

Segun el Ministerio de Sanidad y Consumo (INE, 19984d), en 1994
el nimero de personas que prestaban servicios en establecimientos
sanitarios con régimen de internado eran 375.033 (INE, 19984: 269).
De ellas, eran personal directivo 5.579 (1,5%); personal sanitario,
259.820 (69%) y personal no sanitario, 109.634 (29%). Respecto a
1985, el personal en su conjunto ha aumentado un 30% (equiva-
lente a una tasa anual de crecimiento simple del 3%); el personal
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directivo se ha mas que duplicado (219%) y el personal no sanitario
ha crecido un 20%.

El nimero de camas e incubadoras en funcionamiento en el
conjunto de los hospitales, tanto publicos como privados, en
1994 es 157.433 (INE, 1998d: 273). Respecto a 1984, esta cifra es
s6lo un 92%; o sea, se ha reducido un 8% el nimero de camas.
Las camas correspondientes al Sistema Nacional de Salud son
157.433, equivalente a un 125% respecto a 1984, compensado
con la reduccion (53%) en los otros hospitales publicos ajenos al
Sistema Nacional de Salud. Las camas no publicas en estableci-
mientos hospitalarios son 49.949, esto es, un 91% o descenso del
9% respecto a 1984. El descenso es algo mas acusado en Cruz
Roja (61%), Iglesia (94%) y benéfico-privados (84%) que en los
estrictamente privados (95%).

En los hospitales generales, que son los que ofrecen mayor nu-
mero de camas (73% del total), el 95% de las camas estan en cuida-
dos generales. S6lo 3% se destinan a cuidados intensivos y 2% son
incubadoras. La proporcion de estancias causadas (31.681.861) res-
pecto a enfermos dados de alta (3.763.097) es 8,42% vy la propor-
ci6én de intervenciones quirtrgicas (2.370.244) respecto a enfermos
dados de alta es 63%. El nimero de consultas externas es
36.711.826.

La proporcién de personal por enfermos dados de alta es 0,87
personas; 0,10 por estancia y 0,09 por consulta externa. La pro-
porcion de personal sanitario y no sanitario por enfermo dado de
alta es, respectivamente, 0,61 y 0,25. El numero de enfermos da-
dos de alta por persona es 11,5; el de estancias, 96,9; el de inter-
venciones quirdrgicas, 7,25 y el de consultas externas, 112,33.

Las cifras no son estables respecto a 1984. En esa década, los
enfermos dados de alta han aumentado un 13%, las consultas ex-
ternas se han mas que duplicado (204%), las intervenciones qui-
rurgicas han crecido un 47%, y las estancias se mantienen casi es-
tables (102%). En cuanto al personal, ha crecido un 39% (41% el
sanitario, casi triplicado el directivo con 280%, y 31% el no sani-
tario).
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5.3.3. La distribucién de la atencion,
segun el tipo de hospital

Los hospitales ofrecen 154.667 camas en funcionamiento (INE,
1998f), y se produjeron 43.412.153 estancias (dias de interna-
miento). Estas cifras equivalen a 280 estancias por cama, o un in-
dice diario de ocupacion, a lo largo del ano, del 76,7%. El indice
de ocupacion anual refleja la capacidad de atencion del personal.
Los enfermos que ocupan las camas no reciben en todo momento
la misma cantidad de atenciones médicas (periodos de espera, ob-
servacion, intervencion, recuperacion, etc.), ni todas las camas es-
tan siempre ocupadas. En los periodos en que el personal toma
vacaciones (festivos, puentes, etc.) se reduce el nimero de interna-
mientos. Como puede verse en los cuadros 5.6 a 5.8, el indice de
ocupacion/ano es 0,75% (sobre 1) en los hospitales generales;
0,57 en los quirtrgicos; 0,71 en las maternidades; 0,58 en los hospi-
tales infantiles; 0,65 en los psiquidtricos de corta estancia; 0,88 en
los psiquiatricos de larga estancia y 0,89 en los hospitales geriatri-
cos y de crénicos. La diferencia en el grado de ocupacién anual de
las camas disponibles depende de la estructura productiva de los
centros, y la ocupacion es mas alta en los que no pueden imponer-
les a los enfermos la estructura temporal de los propios trabajado-
res del hospital. Como promedio, solamente el 2,38% de las camas
hospitalarias corresponden a camas de cuidados intensivos, y esta
categoria no existe en los hospitales geridtricos o de crénicos ni en
los hospitales psiquiatricos.
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5.3.4. La distribucion del personal
y los indices de personal por enfermo anual

Para homogeneizar el analisis de recursos hay que reconvertir
las cifras referentes a enfermos (que miden las estancias en dias)
en anos, que es la unidad temporal en que se miden los recursos
de los trabajadores sanitarios.

Si cada enfermo internado hubiese pasado el ano completo en
el hospital, igual que sucede con los enfermos atendidos en el am-
bito doméstico, el niimero total de enfermos atendidos en 1997 ha-
bria sido de 118.937 enfermos (dias de estancia: 365). Para atender-
les trabajan 369.948 personas en la plantilla de los hospitales, lo que
equivale a 3,11 personas trabajando todo el ano por cada enfermo
internado todo el ano. En realidad, esta cifra es algo mas elevada, ya
que habitualmente los hospitales subcontratan una parte impor-
tante de los servicios no sanitarios (lavanderia, limpieza, seguridad,
catering, transporte, mantenimiento, contabilidad, informatica, ar-
chivos) e incluso algunos servicios sanitarios (laboratorios) cuyo
personal no siempre estd incluido en este indice. Por ejemplo, en el
Hospital Ramoén y Cajal de Madrid, el personal subcontratado re-
presenta el 7,3% del personal del hospital . La tendencia a la des-
centralizacion y subcontratacion de servicios en empresas externas
es creciente en los hospitales espanoles.

La proporcién de personal por enfermo de continuidad anual
varia segun el tipo de hospital. Segtun el sencillo indicador de ca-
mas por personal, que para el conjunto de los hospitales es 0,42
(numero de camas : numero de trabajadores del hospital), el in-
dice mas bajo se produce en los hospitales infantiles (0,27), le si-
guen las maternidades (0,34) y hospitales generales (0,35) y, a mu-
cha distancia, los hospitales geriatricos (1,01), los psiquiatricos de
corta duracién (1,10) y los psiquidtricos de larga duracién (1,53
camas por trabajador). La proporcion, en los psiquiatricos de larga
duracion, es 5,6 veces mas alta que en los hospitales infantiles y
4,37 veces mas alta que en los hospitales generales. En los geriatri-
cos y de cronicos, esta proporcion es, relativamente, 3,74 y 2,88 ve-
ces mas alta que en los infantiles u hospitales generales.

! Agradecemos a la Gerencia del Hospital Ramén y Cajal de Madrid que nos haya
facilitado esta informacion.
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El numero de estancias por alta se corresponde con la dura-
cion media del internamiento por ingreso: como promedio es
10,47 dias. Se limita a 5,2 en hospitales infantiles y maternidades,
a b,8 en hospitales quirurgicos y a 8,4 en hospitales generales. En
los psiquidtricos de corta estancia es 23,7, en los geriatricos y de
cronicos 85,4 y en los psiquiatricos de larga duracion es de 229,3
dias por ingreso. Hay que recordar que el concepto de alta hospi-
talaria equivale a salida, tanto si se produce por curacién como
por traslado a otra instituciéon (hogar, otro establecimiento sani-
tario o residencia de asistidos o validos) o por defuncién. El
Anuario (INE, 1998/) no desagrega esta informacion tan rele-
vante. Para el conjunto de los hospitales, a cada trabajador le co-
rresponde una media de 117 dias anuales de enfermo internado,
lo que equivale a un tercio de enfermo/ano, pero en los hospita-
les psiquidtricos, geridtricos y crénicos esta cifra es sensiblemente
diferente del resto de los hospitales. En los psiquiatricos de larga
estancia, por cada trabajador hay 494 dias/ano de internados, o
lo que es lo mismo, 1,35 enfermos de continuidad anual. En los
geriatricos y crénicos son 327 estancias por ano, o 0,90 enfermos
de continuidad anual por trabajador.

De signo inverso a la proporcién de camas o estancias atendi-
das por trabajador es el indice de consultas externas anuales por
trabajador: la minima se da en los psiquiatricos de larga estancia
(10,27 consultas anuales por trabajador) y la maxima en los hos-
pitales infantiles (193) y hospitales generales (113), seguido de
cerca por los hospitales quirturgicos (92) y maternidades (91).

Los costes de personal en el cuidado remunerado de la salud
son so6lo una parte del coste monetarizado. En los hospitales, la
composicion del personal depende de varios factores, especial-
mente del tipo de servicios ofrecidos. Como puede verse en el
cuadro 5.9, el personal sanitario constituye el 69,4% del personal
que trabaja en los hospitales (y es reflejado en sus plantillas a
efectos estadisticos), pero esta cifra engloba desde un minimo de
58,5% en los hospitales psiquidtricos hasta un maximo del 73,5%
en los quirurgicos. El personal no sanitario (excluidos los directi-
vos), que como promedio es el 29,1% del personal hospitalario,
tiene su maximo en los hospitales psiquiatricos de larga estancia
(39,7%) y el minimo en los hospitales quirtirgicos (24,4%). Den-
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tro del personal sanitario, las diferencias en la proporcion entre
personal de enfermeria y el resto del personal segin el tipo de
hospital son notables, igual que lo son entre personal de enfer-
meria titulado y auxiliares de enfermeria. En psiquidtricos de
larga estancia y en geridtricos, la proporciéon de médicos respecto
al personal es, respectivamente, 7,3y 9,5%, mientras que la de au-
xiliares de enfermeria es 39,7y 34,6%. En los hospitales quirtrgi-
cos o infantiles hay, respectivamente, 33,6 y 22,4% de médicos,
asi como 20,9 y 26,5% de auxiliares de enfermeria.

En el cuadro 5.10 se recogen los indicadores de personal por
enfermo anual segun el tipo de trabajador y el tipo de hospital. Si
en el conjunto de los hospitales hay 3,11 trabajadores por en-

CUADRO 5.10: Personal por enfermo anual,
segun los tipos de personal y de hospital

Total Hospitales H. psiquiatricos H. Geriatrico
hospitales  quirtirgicos larga estancia y de crénicos

Directivos 0,05 0,08 0,01 0,03
Médicos 0,54 1,31 0,05 0,11
Farmacéuticos 0,01 0,02 — 0,01
Enfermero/a titulados 0,82 0,72 0,06 0,18
Auxiliar de enfermeria 0,78 0,82 0,31 0,41
Personal no sanitario 0,90 0,95 0,29 0,39
Total 3,11 3,90 0,74 1,11

Coste de personal por enfermo anual !
(en pesetas) 13.839.375 17.354.844 3.292.970 4.939.456

! La remuneracion media por asalariado se ha obtenido dividiendo la remuneracion global de los asalariados por el niime-
ro de empleos asalariados, segin datos de la Contabilidad Nacional, tanto en el sector servicios para la venta como no para
la venta y hallando la media ponderada. La cifra resultante es 4.114.922 pesetas anuales (afio 1993, tltimo con cifras dispo-
nibles en la Contabilidad Nacional).

La remuneracién media por no asalariado presenta mayores dificultades. Se ha obtenido mediante la hipétesis de que co-
rresponde al 50% del Excedente Bruto de Explotacién en el sector de servicios para la venta, dividida por el nimero de
empleos no asalariados (total menos asalariados), segtin datos de la Contabilidad Nacional. La cifra resultante es
12.490.821 pesetas (ano 1993, ultimo ano con cifras disponibles en la Contabilidad Nacional).

El coste de personal por enfermo anual se ha obtenido a partir del indicador de personal por enfermo anual. El coste
medio por trabajador es la media ponderada de salario y remuneracién de no asalariados, proporcional al nimero de
ambas categorias en el conjunto de trabajadores del sector sanitario. A falta de datos disponibles, no se ha podido re-
finar la ponderacién por la composicién del personal en cada tipo de hospital. La cifra media resultante es 4.449.957

pesetas anuales.
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fermo anual, esta cifra sube hasta 3,90 en los hospitales quirtargi-
cos, pero desciende a 1,11 en los geriatricos y de crénicos, y a
0,74 en los hospitales psiquidtricos de larga estancia. Si los enfer-
mos hospitalizados recibiesen todo el trabajo producido en el
hospital, esto es, si no se atendiese pacientes externos para el
conjunto de los hospitales, cada enfermo anual recibiria, como
puede verse, el 5% de la dedicacion anual de un directivo, el 54%
de la atencién anual de un médico, el 1% de la de un farmacéu-
tico, el 82% de la de un/a enfermero/a titulado/a, el 78% de la
de un auxiliar y el 90% de la de un trabajador no sanitario.

Este indicador es decisivo para la estimacion de costes mone-
tarios, pero también para la estimacién de horas de dedicacién
por enfermo. Permite la comparaciéon con los tiempos de cui-
dado fuera del sector sanitario, asi como estimaciones del coste
potencial de las transferencias del cuidado de enfermos entre el
sector de hogares y las instituciones sanitarias.

Mas que los hospitales quirturgicos, los hospitales que pueden
servir de referencia para el andlisis de cuidados fuera del ambito
sanitario son los hospitales geriatricos y de cronicos. En ellos, la
proporcion de trabajador por enfermo anual es de 1,11 personas,
de las cuales son de directivos 0,03; de médicos, 0,11; de farma-
céuticos, 0,01; de enfermeros/as titulados/as, 0,18; de auxiliares
de enfermeria, 0,41; y de personal no sanitario, 0,39.






Las encuestas generales de salud:
indicadores de impacto de la enfermedad
sobre la vida cotidiana de los enfermos

6.1. Los indicadores de impacto de la enfermedad
segun la Encuesta Nacional de Salud de 1993

Segtn la Encuesta Nacional de Salud de 1993 (Ministerio de Sa-
nidad y Consumo, 1995: 32), el 9% de la poblacion permanecié
mas de medio dia en cama por motivo de salud en las dos ultimas
semanas, incluyendo los dias de hospitalizacion. Si cada perma-
nencia en cama origina una detranme (demanda de trabajo no re-
munerado), y la distribuciéon de permanencias es homogénea a
lo largo del ano, este indice permite marcar minimos anuales de
detranme: 26 quincenas en el ano x 9%, total 234%; o lo que es lo
mismo, como minimo se producen 2,34 episodios por persona
anualmente que obligan a guardar cama mas de medio dia. Hay
que recordar que la encuesta s6lo se realizo a personas no institu-
cionalizadas que informaban sobre si mismas, y no recoge infor-
macién sobre la poblaciéon que ha fallecido a lo largo del ano,
que daria peores indicadores de salud.

Consultaron al médico, en las tltimas dos semanas, el 29% de
las personas de cero a 15 anos y el 24% de las de 16 anos y mas.
Equivale, respectivamente, a 7,54 y 6,24 consultas/ano. En el caso
de los ninos el 78% de las consultas son de diagnéstico, el 16% de
revision, el 16% de dispensacion de recetas. En los mayores de 16
anos el 52% son de diagnoéstico, el 26% de revision y el 16% de dis-
pensacion de recetas. En el propio domicilio sélo se realizaron el
3% de las consultas de ninos y el 2% de las de mayores de 16. La
heterogeneidad entre Comunidades Auténomas es importante.

El tiempo medio empleado en llegar a la consulta (excluye las
consultas en el propio domicilio) es de 14 minutos, equivalente a
28 minutos entre ida y vuelta. El tiempo medio de espera es de 29
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minutos, con grandes diferencias entre Comunidades Auténo-
mas. Como promedio, sin incluir la duracién de la propia con-
sulta, se requieren 57 minutos de desplazamiento y espera por
consulta.

Las hospitalizaciones, referidas a los ultimos doce meses, se
han producido al menos una vez para el 4% de los menores y el
7% para los de 16 o mas anos. De los que ingresaron, el 58% lo
hicieron por urgencias, tanto en ninos como adultos.

Respecto a las actividades de autocuidado en la poblaciéon no
institucionalizada mayor de 65 anos (pag. 51), la mayoria respon-
den que pueden realizarlas sin ayuda (73%, la minima, que es
cortarse las unas de los pies, y 90%, la maxima, que es comer, afei-
tarse o peinarse); un 6% no responden y el resto pueden hacerlas
con ayuda, o no pueden realizarlas de ninguna manera. De las ac-
tividades domésticas, entre el 78% (lavar ropa ligera a mano) y el
90% (cortar una rebanada de pan) pueden hacerlas por si mis-
mos, pero el resto necesita ayuda, o no pueden realizarlas de nin-
guna manera (entre el 6 y el 8% no responden).

En cuanto a las actividades de movilidad, entre el 74 y el 89%
pueden realizarlas (andar una hora, andar con o sin baston), un
7% no contesta y el resto requiere ayuda.

La escala de autocuidados tiene un minimo de 1 punto (au-
sencia de limitaciéon) y un maximo de 3 puntos (incapacidad ab-
soluta). La media es 1,11 (pag. 52): para varones 1,09 y para mu-
jeres 1,12. Por edad, para los de 65 a 74 anos la puntuacién
media es 1,07 y para los mayores de 74 anos es 1,19.

La escala de labores domésticas da una media de 1,17 (1,18 en
varones y 1,16 en mujeres), que por edades es 1,12y 1,28 (meno-
res y mayores de 74 anos, respectivamente).

La escala de movilidad da una media de 1,15 (1,10 los varones,
1,19 las mujeres), que por edades se transforma en 1,10 y 1,27
(menores y mayores de 74 anos).

El estatus social ofrece en las escalas una peor imagen en los
niveles acomodado y medio-alto que en los niveles medio-medio y
medio-bajo, pero en el nivel bajo la media es peor que en los ni-
veles intermedios (pags. 52 y 53), con diferencias de hasta un
28% entre las medias peores (correspondientes a acomodado) y
las mejores (correspondientes a nivel medio bajo). No obstante,
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el reducido niimero de casos de entrevistados acomodados obliga
a tomar estos datos con precaucion.

6.2. Los indicadores de impacto de la enfermedad
segun la Encuesta Nacional de Salud de 1995

6.2.1. Edad y valoraciéon del estado general de salud

Hay una clara asociacién entre edad y enfermedad. En Espana,
la edad con condiciones 6ptimas de salud es de cinco a 15 anos.
Los menores de cinco anos tienen muy buena salud en su con-
junto, pero un 1,2% sufren, segun sus padres, una salud mala o
muy mala. En el grupo de edad siguiente, este colectivo con pro-
blemas se reduce a menos de la mitad (0,5%). Luego comienza un
proceso continuado de empeoramiento de las condiciones de sa-
lud; para los de 16 a 24 anos, la proporcion de mala o muy mala sa-
lud sélo asciende a 1,9%, se duplica en el grupo de 25 a 44 anos
(4,5%) y vuelve a duplicarse en el de 45 a 64 anos (11,4%).

A partir de esta edad, que coincide con la de jubilacion parala
mayoria de los asalariados, los indicadores de mala salud autoper-
cibida siguen empeorando, aunque no tan rdpidamente, hasta al-
canzar el 21,9% en los mayores de 75 anos. Sin duda se produce
un ajuste a las expectativas razonables de condiciones de vida y
salud, y se describen como buena o muy buena salud situaciones
que en otros grupos de edad habrian dado lugar a clasificaciones,
objetivas y subjetivas, de mala o muy mala salud.

Conviene recordar también que la autovaloracion del nivel de
salud por los mayores, igual que el nivel de autovalimiento, es
mas favorable que el de valoraciéon o percepcion por los familia-
res que conviven con ellos, y que la encuesta no recoge opinioén
de los institucionalizados ni sobre los que fallecieron en los doce
ultimos meses.
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6.2.2. Edad y aumento de las enfermedades crénicas

Donde mas se aprecia el efecto de la edad sobre la salud es en
las enfermedades cronicas. Para los adultos muy jovenes (16-24
anos) el indice de «libres de enfermedad crénica» es 84,1%, y se
mantiene casi idéntico hasta los 44 anos (80,9%). A partir de ahi
se produce un descenso considerable (55,6% en los de 45 a 64
anos) y se estabiliza en 38% a partir de los 65 anos. A la inversa,
puede decirse que el 62% de la poblaciéon mayor de 65 anos pa-
dece alguna enfermedad crénica que ha sido diagnosticada, en-
tre las siete referidas, y que la mitad de ellos padece dos o tres. La
estabilizacion, e incluso la ligera mejoria de los indicadores para
el grupo de edad mas avanzada, plantea una cuestién de gran in-

CUADRO 6.2: Enfermedades crénicas diagnosticadas. Poblacion de 16 anos y mas

(porcentajes)

Edad

Total 16-24 25-44 45-64 65-74 75 ymas N.C.

Hipertension arterial

(tension arterial elevada) 12,0 0,8 3,6 18,3 31,4 30,4 0,0
Colesterol elevado 9,5 0,4 4,3 15,4 23,1 15,7 0,0
Diabetes (azucar elevado) 47 0,1 1,3 6,5 14,1 13,1 0,0
Asma o bronquitis cronica 4,9 2,6 2,0 6,2 10,1 12,3 0,0
Enfermedad del corazén 4,8 0,7 1,1 6,1 12,6 18,6 0,0
Ulcera de estomago 4,3 1,1 3,5 6,1 5,8 7.9 0,0
Alergia 8,1 12,0 7.3 7,1 7,6 6,0 0,0
Ninguna de éstas 67,3 84,1 80,9 57,3 37,6 38,6 100,0
(N) (6.398) (1.240) (2.226) (1.783)  (746) (393) 9)
Ninguna 65,3 81,2 77,8 55,6 37,2 38,2 100,0
Una 20,9 13,7 15,1 26,0 32,9 31,7 0,0
Dos 7.4 1,7 2,8 10,3 18,2 19,0 0,0
Mas de dos 3,4 0,0 0,4 5,2 10,5 10,1 0,0
Alguna 34,7 18,8 22,2 44,4 62,8 61,8 0,0
N.C. 3,0 3,5 3,9 2,9 1,2 1,0 0,0
(N) (6.600) (1.285) (2.317) (1.837)  (755) (397) 9)

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).
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terés metodologico. Nuestra hipotesis es que no puede atribuirse
a una mejora real en sus condiciones de salud, sino a un acceso
menor a los reconocimientos médicos en la situacién actual y pa-
saday, sobre todo, a una accesibilidad mas dificil para los sistemas
de sondeo (muestreo, entrevistas, etc.).

6.2.3. Edad y limitacion de actividades

La Encuesta Nacional de Salud proporciona varios indicadores
importantes de impacto de las enfermedades en el corto plazo (dos
semanas) sobre la vida cotidiana de los enfermos. El impacto sobre
el tiempo libre afecta al 12,8% del conjunto de la poblacién, pero
los indicadores presentan un perfil en «U», con mas intensidad en
los extremos y mas acusada en los mayores que en los ninos.

Si la distribucion de enfermedades o sintomas se repartiese ho-
mogéneamente a lo largo del ano, este indicador habria de multipli-
carse por las 26 quincenas, para transformarlo en indicador anual; o
lo que es lo mismo, cada persona sufre 3,38 episodios quincenales al
cabo del ano, en los que ha tenido que limitar sus actividades de
tiempo libre. Entre los ninos de menos de cuatro anos esta cifra as-
ciende a 4,29 episodios quincenales. En los de 65 a 75 llega a 5,02
episodios quincenales afectados por enfermedad y en los mayores
de esta edad rebasa la cifra de 5,12 episodios quincenales.

La intensidad con que las enfermedades obligan a reducir la
actividad principal es casi idéntica a la de las actividades de ocio o
tiempo libre: 11,4% para el conjunto de la poblacién. La forma
de la distribucién, en «U», es también la misma.

Anualmente, esta cifra equivale a 2,96 episodios quincenales
con la actividad principal reducida, que en el caso de los menores
de cuatro anos llega a 3,6 episodios quincenales, para los mayores
de 75 anos es 3,98 y para los de 65 a 75 llega hasta 4,4 episodios
quincenales anualmente.

La restriccion de actividad por enfermedad o dolencia, incluso
cuando en el ano anterior ha rebasado los 10 dias, no origina la cali-
ficaciéon de mala o muy mala salud. En el conjunto de la poblacion,
un 16% ha sufrido 10 o mas dias de limitacion de actividad por en-
fermedad en el ano anterior, y este nivel s6lo es tres veces mas alto
en el grupo de peor salud (los mayores de 75 anos, 31,7%) que en
el de mejor salud, el de los de cinco a 15 anos (8,8%).
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A efectos de computo de cuidados de salud fuera del sistema
sanitario, el impacto de la enfermedad es muy diferente en ninos
y adultos, porque los ninos no pueden atenderse por si mismos y
precisan de la atencién complementaria de los adultos. Cuando
un nino interrumpe por enfermedad su vida normal, habitual-
mente no asiste al colegio o guarderia, lo que significa una trans-
ferencia de los efectos de la enfermedad hacia los adultos que se
hacen cargo de ellos. En los adultos se produce también esta
transferencia, pero es de menor intensidad.

CUADRO 6.3: Restriccion de la actividad por mas de 10 dias

en los ultimos 12 meses por motivos de salud

(porcentajes)

Edad
Total 0-4 5-15 16-24 25-44 45-64 65-74 75ymas N.C.
Si 16,4 13,2 8,8 11,5 13,9 21,8 27,2 31,7 22,2
No 83,5 86,6 91,2 88,5 86,1 78,2 72,8 68,0 77,8
N.C. 0,1 0,2 0,0 0,0 0,0 0,1 0,0 0,3 0,0
(N) (8.302) (436) (1.328) (1.279) (2.302) (1.815) (739) (387) 9)

Fuente: Elaboraciéon de M.* A. Durin y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).

CUADRO 6.4: Restriccion de la actividad en el tiempo libre por molestias

o sintomas en las dos ultimas semanas

(porcentajes)
Edad
Total 0-4 5-15 16-24 25-44 45-64 65-74 75y mas N.C.
Si 12,8 16,5 9,6 10,0 10,1 15,4 19,3 19,7 11,1
No 87,1 83,5 90,3 90,0 89,8 84,5 80,7 80,3 88,9
N.C. 0,0 0,0 0,1 0,0 0,1 0,1 0,0 0,0 0,0

Num. de restricciones anuales por persona (por quincena): 3,33

(N)

(8.348)  (435) (1.815) (1.281) (2.310) (1.835) (755)  (397)  (9)

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).
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CUADRO 6.5: Restriccion de la actividad principal por molestias
o sintomas en las dos tltimas semanas

(porcentajes)
Edad
Total 0-4 5-15 16-24 25-44 45-64 65-74 75 ymas N.C.
St 11,4 13,9 7,9 9,6 8,9 14,6 16,8 15,3 11,1
No 88,6 86,1 92,1 90,4 91,1 85,3 83,2 84,4 88,9
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,1 0,0 0,3 0,0

Nuam. de restricciones anuales por persona (por quincena): 2,96

(N) (8.366)  (438) (1.333) (1.285) (2.313) (1.831) (754)  (397)

9)

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).

6.2.4. La permanencia en cama por enfermedad
y la consulta al médico

Sélo la mitad de quienes han reducido su actividad principal
guardan cama (7,0%), porque la dolencia no tiene suficiente gra-
vedad o porque no es ese el tratamiento que requiere. El grupo
de edad que menos ha guardado cama es el de cinco a 15 anos
(5,6%). En el resto las diferencias son menos acusadas, mas pla-
nas que en otros indicadores, y con un perfil menos nitido. La
maxima intensidad se presenta en el grupo de 45 a 64 anos, pero
de nuevo hay que recordar que las enfermedades con desenlace
de muerte no quedan reflejadas en esta encuesta, y afectan espe-
cialmente al grupo de 65 anos en adelante, por lo que su imagen
resulta sesgada en sentido positivo mediante estos instrumentos
de observacion.

Para los menores de 15 anos, la permanencia en cama implica
la imposibilidad de utilizar los servicios habituales educativos (co-
legios, guarderias, etc.) y, por tanto, la transferencia a los familia-
res de la demanda de cuidados no sanitarios que en circunstan-
cias normales se comparten con otras instituciones.

En el céomputo anual, el 7% quincenal se transforma en
182%. Si el promedio de dias de permanencia en cama fuese
uno por dolencia y quincena, al ano equivaldria a 1,8 dias por
persona.
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La consulta al médico se asocia con la enfermedad, pero tam-
bién con el cuidado de la salud meramente preventivo o con las
revisiones, e incluso con los tramites de gestion del sistema sanita-
rio. El indice de consultas (23,9%) es mas de tres veces mas alto
que el de permanencia en cama, y doble que el de restriccion de
la actividad principal, a pesar de que en la Encuesta Nacional de
Salud se excluyeron de este computo las exploraciones y analisis
complementarios al diagnostico. Casi una cuarta parte de los que
consultaron al médico, lo hicieron mas de una vez, al mismo o a
distintos profesionales. La equivalencia anual de este indicador
es 621% consultantes al ano, o 6,21 consultas por persona/ano.

Entre los ninos menores de cinco anos el indice de consultas
al médico en 1997 fue del 40% por quincena, o 1.040% anual,
esto es, al menos 10,4 consultas por nino/ano. Si se toma en con-
sideracion los que consultaron mas de una vez y se le otorga valor
doble, el indice es 45,5% por quincena o 11,86 por nino/ano.
Esta cifra es algo inferior a la real, porque algunas consultas mul-
tiples son de tres o mas veces. En las edades comprendidas entre
5y 44 anos el indice de consultas es muy estable, alrededor del
17% quincenal o 4,42 consultas anuales por persona. Los jévenes
dan un indice ligeramente mds alto de consultas multiples.

A partir de los 45 anos, el indice de consultas quincenales su-
fre un subito ascenso: 29,3% para los de 45 a 65 anos, que equi-
vale a 7,6 consultas anuales por persona; y 36% para los mayores
de 65 anos, equivalente a 9,4 consultas anuales.

Las consultas multiples son similares desde los 45 anos en ade-
lante; asignando valor dos a las de mas de una vez, equivale a un
minimo de 10,4 consultas por personay ano para los mayores de
65 anos.

6.2.5. Los tiempos de espera

El tiempo de obtencion del servicio médico forma parte para
el paciente de los costes de administracion y gestion del sistema
sanitario. El tiempo medio en acceso (transporte, desplaza-
miento) es 16,74 minutos y centésimas, y el tiempo medio de es-
pera hasta ser recibido en consulta es 30,46 minutos y centésimas.
Son cifras similares, aunque ligeramente mas altas, que las obte-
nidas en 1993 (14 minutos de acceso, 29 de espera).
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CUADRO 6.6: Permanencia de mas de la mitad de un dia en la cama

por molestias o sintomas en las dos ultimas semanas

(porcentajes)
Edad
Total 0-4 5-15 1624 2544 4564 6574 75ymas N.C.

St 7,0 7,6 55 7.3 6,1 8,5 7,5 84 11,1
No 92,9 922 945 926 938 91,56 925 91,6 889
N.C. 0,0 0,2 0,0 0,2 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Nam. de permanencias en cama al ano por persona: 1,82
(N) (8.348) (439) (1.335) (1.280) (2.308) (1.825) (752) (395) (9)
Media de dias de los

que permanecieron

algtn dia 324 254 205 226 3,19 420 365 468 1,00

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).

CUADRO 6.7: Consulta al médico en las dos ultimas semanas

(porcentajes)
Edad
Total 0-4 5-15 1624 2544 4564 6574 75ymas N.C.
Si 23,9 40,1 17,9 16,5 17,7 29,3 36,0 36,7 22,2
No 76,1 59,9 81,9 83,4 82,3 70,7 64,0 63,3 77,8
N.C. 0,0 0,0 0,1 0,1 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
(N) (8.354) (439) (1.326) (1.281) (2.309) (1.834) (754) (396) 9)
Numero de consultas
Una vez 16,7 30 13,9 11,4 12,2 19,7 24,7 25,7 11,1
Mas de una vez 49 7.8 1,7 3,5 4,1 7,0 7.4 7.3 11,1
No ha consultado 77,9 62,0 84,5 84,5 83,5 72,9 67,5 66,0 77,8
N.C. 0,4 0,2 0,6 0,6 0,2 0,4 0,4 1,0 0,0
Consultas anuales
por persona 6,2 10,4 4,7 4,3 4,6 7,6 9,4 9,6 5,8
(N) (8.383) (440) (1.387) (1.285) (2.317) (1.837) (755) (3897) 9)

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).



LAS ENCUESTAS GENERALES DE SALUD [ 151 ]

La Encuesta Nacional de Salud de 1995 no refleja asociaciones
claras entre los tiempos de acceso y espera y la edad de los usua-
rios. Los ninos dan indices ligeramente menores, tal vez porque
consultan pediatras de zona en mayor proporciéon que especialis-
tas y no han de desplazarse a mayores distancias, o porque éstos
les visitan en el propio domicilio. En cualquier caso las diferen-
cias son pequenas y no siguen una evolucion continua.

Lo que la Encuesta Nacional de Salud no permite ver es el im-
pacto del nuevo tipo de urbanismo segregado, en los alrededores
de las grandes ciudades, con pocos servicios médicos en las urba-
nizaciones privadas. Su analisis requeriria de estudios especificos
sobre accesibilidad a los servicios sanitarios.

CUADRO 6.8: Tiempo de llegada a la consulta y espera

Edad

Total 04 515 1624 2544 4564 65-74 75 ymas N.C.

1. Tiempo medio en llegar al
lugar de la consulta (en

minutos)

16,74 13,19 12,34 16,78 16,00 18,91 19,07 17,29 10,00

2. Tiempo medio de espera en
la consulta (en minutos) 30,46 27,62 29,84 26,60 30,25 34,38 30,21 27,49 15,50

3. Tiempo medio de llegada y

espera

47,20 40,81 42,18 43,38 46,25 53,29 49,28 44,78 25,50

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durin y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).

6.2.6. Edad y siniestralidad: los accidentes de los jovenes

La siniestralidad depende mas de los estilos de vida que de las
condiciones fisicas de los afectados. Las oscilaciones segun edad
revelan que las diferencias entre edades son menos intensas que
en otros indicadores, ya que entre el minimo (los de mas de 75
anos) y el maximo (los de 16 a 24 anos) s6lo se duplica la fre-
cuencia. En los adultos muy jovenes llega al 12,5%, pero des-
ciende al 8,2% en el grupo de edad de 25 a 44 anos. En los ninos
el indice de accidentes supera el 9%.
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Desde el punto de vista metodolégico hay que tener presente
que los casos mas graves de accidentes, con resultado de muerte,
no se reflejan en estos indicadores (como tampoco las enferme-
dades), por lo que el analisis ha de completarse con los indicado-
res de mortalidad segun edad y causa.

CUADRO 6.9: Accidentes en los ultimos 12 meses

(porcentajes)

Edad
Total 0-4 5-15 16-24 25-44 45-64 65-74 75ymas N.C.
Si 8,6 9,4 9,1 12,5 8,2 7,0 7.8 6,1 11,1
No 91,3 90,4 90,9 87,4 91,8 93,0 92,2 93,9 88,9
N.C. 0,0 0,2 0,0 0,1 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
(N) (8.272)  (440)  (1.335) (1.263) (2.278) (1.808) (742) (391) 9)

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durin y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).

6.2.7. La hospitalizacion

Los indicadores de hospitalizacién anual son dobles en unos
grupos de edad que en otros. La representacion grafica de estos
indices ofrece el caracteristico perfil en «U», con los ninos meno-
res de cinco anos (7,6% una vez, 1,4% mas de una vez) y los ma-
yores de 65 (9,2 y 2% respectivamente) y de 75 (10,6% una vezy
2,1% mas de una vez) en las maximas frecuencias.

En todas las hospitalizaciones es muy frecuente el acceso por
el sistema de urgencias, que tanto se debe a razones de necesidad
perentoria como a disfunciones del propio sistema hospitalario y
sanitario.

El impacto de la hospitalizaciéon en la demanda de cuidados
no monetarizados es considerable, como han puesto de relieve
estudios anteriores (Duran y Pacha, 1995). Cuando se produce,
ademas, por una urgencia real no prevista en la planificacion del
tiempo de los familiares o el entorno social del enfermo, su im-
pacto es mucho mas devastador. En todos los grupos de edad, al
menos la mitad de los ingresos hospitalarios se producen por la
categoria administrativa de «urgencias», pero en los ninos meno-
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res de cinco anos esta cifra se eleva al 75% y en los adultos mayo-
res de 75 anos, al 67,5%.

Por razones metodolégicas, en las encuestas del tipo de la que
nos ocupa hay algunos colectivos de usuarios o pacientes que re-
sulta dificil visibilizar. En primer lugar, no se aplica a la poblacion
institucionalizada (residencias, hospitales, casas de reposo, conven-
tos, albergues, etc.), en la que abundan los enfermos. Esta exclu-
sion hay que tenerla muy en cuenta, porque sesga considerable-
mente las cifras de poblacién anciana, que en su conjunto genera
una enorme demanda de cuidados sanitarios, tanto por parte de
las instituciones como de los familiares y otros cuidadores no re-
munerados. Como la esperanza media de vida es mayor para las
mujeres, ademads de por otros aspectos ideolégicos y sociales (Du-
ran y Rodriguez, 1995), hay 40.977 varones y 100.133 mujeres ma-
yores de 65 anos residiendo en hogares colectivos, lo que equivale
a una tasa del 1,9% para los varones y del 3,2 para las mujeres de
esa edad. En el grupo de 85 y mas anos, la proporcion es de 5,5%
para varones y del 8,1 para mujeres (INE, 1994: I, 36). Para el con-
junto de la poblacion, 254.271 personas viven en residencias u ho-
gares colectivos (0,7% de la poblacién).

También se produce un sesgo hacia indicadores falsamente fa-
vorables, por meras dificultades de acceso, especialmente en la po-
blacién inmigrante no regularizada, en la poblacion marginal v,
paradodjicamente, en la poblaciéon mas afectada por la incapacidad
y enfermedad, sobre todo cuando viven en hogares unipersonales
o infraviviendas. También afecta a quienes utilizan tratamientos no
convencionales para el cuidado de la salud (sanadores, curande-
ros, medicina alternativa, etc.), porque tienden a no informar so-
bre ello o no se ajustan a la estructura de los cuestionarios.

En el caso de indicadores de hospitalizacion, a ello se anade la
dificultad derivada del nimero relativamente corto de casos de
hospitalizacion analizados, por lo que pequenas variaciones debi-
das al azar pueden modificar sensiblemente las distribuciones.
Por ello, las cifras sobre el tipo de asistencia recibida deben to-
marse con la necesaria cautela.

En todos los grupos de edad, al menos el 85% de los pacientes
hospitalizados tuvieron sus gastos cubiertos por la Seguridad So-
cial. Las restantes formas de financiacién son poco frecuentes si
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se comparan con la cobertura de la Seguridad Social, pero tienen
gran importancia cualitativa, asi como por el volumen conjunto
de recursos que movilizan.

Los indices presentan diferencias por edad, pero no son de facil
lectura; por ejemplo, el pago de hospital «a su propio cargo» es mu-
cho mas frecuente con los ninos pequenos (2,5%) que con el resto
de la poblacion (1,4%). La beneficencia no resulta citada por nadie,
excepto en el grupo de los jovenes de 16 a 24 anos de edad (1,6%),
lo que confirma la inaccesibilidad por encuesta estindar a la pobla-
cion marginal. Las mutuas obligatorias (Muface, Esfas, etc.) tienen
su maxima frecuencia en los ninos pequenos (10% de las hospitali-
zaciones) o en la poblacion de edad potencialmente activa (en
torno al 8% de las hospitalizaciones). En cuanto al uso de la Seguri-
dad Social, la maxima frecuencia se da entre los mayores de 65 anos
(94%), que no pueden sufragar otros tipos de asistencia privada o
derivada de la vinculacién con el mercado de trabajo.

CUADRO 6.10: Hospitalizacion en los tltimos 12 meses

(porcentajes)
Edad

Total 04 515 1624 2544 4564 65-74 75 y mas N.C.
A. Una vez 6,2 7,6 4,1 4,3 59 68 9,2 10,6 0,0
B. Mas de una vez 1,1 1,4 0,5 0,6 0,9 1,2 20 2,1 0,0
No ha sido hospitalizado 92,7 91,0 954 950 93,1 92,0 888 87,3 100,0
N.C. 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,1 0,0 0,0 0,0
Numero de hospitalizaciones (A +B) 7,3 9,0 4,6 4,9 6,8 8,0 11,2 12,7 0,0
(A + 2B) 84 10,4 5,1 5,5 7,8 9,2 13,2 14,8 0,0
(N) (8.383) (440) (1.337)(1.285) (2.317) (1.837) (755) (397)  (9)

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durén y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).
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CUADRO 6.11: Forma de ingreso en el hospital en los tltimos 12 meses

(porcentajes)

Edad

Total 0-4 5-15 1624 2544 4564 65-74 75y mas

A través del servicio de urgencias 56,0 75,0 55,9 55,6 56,3 51,1 50,0 67,5

Ingreso ordinario (no ingreso

por urgencias) 43,6 25,0 44,1 44,4 43,0 48,9 48,8 32,5
N.C. 0,4 0,0 0,0 0,0 0,7 0,0 1,3 0,0
(N) (563)  (36) (53) (65)  (147) (139) (83) (41)

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).

CUADRO 6.12: Tipo de financiaciéon de la hospitalizacién en los ultimos 12 meses

(porcentajes)

Edad

Total 0-4 5-15 1624  25-44 4564  65-74 75y mas

Seguridad Social 87,8 85,0 95,1 85,5 86,0 83,2 95,0 92,5
Mutualidad obligatoria

(Muface, Esfas, etc.) 3,1 0,0 1,6 3,2 4,9 5,1 0,0 0,0
Beneficencia 0,2 0,0 0,0 1,6 0,0 0,0 0,0 0,0

Sociedad médica privada
(Sanitas, Asisa, Adeslas) 7.1 10,0 3,3 8,1 7.7 8,0 5,0 7.5

A su propio cargo 1,4 2.5 0,0 1,6 1,4 2.9 0,0 0,0
Otros 0,3 2,5 0,0 0,0 0,0 0,7 0,0 0,0
(N) (567) (36) (55) (64) (148)  (141) (83) (41)

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durin y S. Garcia Diez sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996).
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6.2.8. La utilizacion de los servicios de urgencia

La utilizacion de los servicios de urgencia es mas elevada en
dos grupos de edad: los ninos menores de cinco anos (33,3% la
utilizan al menos una vez al ano) y los jévenes de 16 a 24 anos
(19,5% la utilizan al menos una vez al ano). Si se toma en consi-
deracion la utilizacién multiple, estos indicadores sufren un au-
mento aproximado del 20%. Los ninos pequenios precisan los
servicios de urgencia en el 45% de los casos al cabo del ano, los
jovenes un 23,6% y los mayores de 75 el 23,4%.

La modalidad de asistencia en el propio domicilio por los ser-
vicios de urgencia es menos de una décima parte del total de ser-
vicios (7,4%); no obstante, para los de 65 a 74 anos es el 16% de
los servicios y para los mayores de 75 es el 13,3%. Los ninos pe-
quenos, que son los grandes usuarios de urgencias, s6lo reciben
en su domicilio el 2,3% de los servicios de urgencias.

Esta diferente forma de utilizacién de los servicios de urgencia
tiene dos causas principales: la primera es que mientras que en
los ninos la sabita demanda de atencién médica se produce habi-
tualmente como consecuencia de un proceso agudo o accidente,
que se superpone a un buen estado general de salud, en las per-
sonas de edad avanzada la demanda subita con frecuencia se su-
perpone a un estado previo de mala salud o es consecuencia de
un agravamiento en una dolencia crénica. La segunda causa es
meramente organizativa: los familiares que conviven con ninos
pequenos no tienen tanta dificultad para trasladarlos a un centro
médico (por peso, manejabilidad, disponibilidad de transporte
propio, etc.) como los familiares que conviven con personas de
edad avanzada (conyuge de edad igualmente avanzada, hogares
unipersonales, carencia de automévil propio, etc.).
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6.3. Los indicadores de impacto de la enfermedad
segun la Encuesta Nacional de Salud de 1997

6.3.1. Autovaloracion del estado de salud

La morbilidad, el consumo de servicios sanitarios y la propia
percepcion o valoracion del estado de salud se asocian entre si.
Los que creen que estan enfermos consumen servicios sanitarios
y demandan cuidado a sus familiares y personas proximas con re-
lativa independencia del juicio que pudiera merecerle su estado
de salud a un profesional médico.

Las dolencias o el consumo sanitario no se asocian tan estre-
chamente con la mala salud como las enfermedades prolonga-
das. Asi, entre los que consideran que tienen muy mala salud, el
90% ha padecido en los 12 meses anteriores alguna enfermedad
de mas de 10 dias de duracién, en tanto que s6lo hay un 66% que
ha reducido su actividad principal en las tltimas dos semanas y
un 37% que ha guardado cama en este mismo periodo; o lo que
es lo mismo, dos tercios de los que consideran que tienen muy
mala salud no han tenido que guardar cama recientemente. El
consumo de medicamentos en las tltimas dos semanas afecta al
95% de los que consideran que tienen muy mala salud y al 32%
de los que consideran que tienen muy buena salud; o, visto a la
inversa, se pueden consumir medicamentos sin que afecte a la au-
tovaloraciéon del estado de salud como muy bueno.

Aunque la autovaloracién del estado de salud sea subjetiva, re-
sulta un predictor o indicador excelente de morbilidad, consumo
y demandas de cuidado, como puede deducirse de los cua-
dros 6.14, 6.15 y 6.16.

La asociacion entre estilos de vida y salud no puede estable-
cerse con claridad salvo si se controla también la edad, porque
ésta es la variable clave de la morbilidad y demanda de cuidados,
tanto sanitarios como domeésticos. Por ejemplo, los fumadores
(que son, como promedio, mas jévenes) dan mejores autovalora-
ciones medias de su estado de salud que los no fumadores.

Respecto al sueno, los mejores indices de autovaloracion los
ofrecen los que duermen ocho o nueve horas diarias, empeo-
rando tanto los que duermen mas horas, como los que duermen
menos.
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CUADRO 6.14: Autovaloracién del estado de salud y padecimiento de enfermedad
de mas de 10 dias de duracion en los ultimos 12 meses

(porcentajes)
Nivel de salud Si padecio No padecié Total
Muy bueno 6,0 94,0 100
Bueno 10,2 89,8 100
Regular 33,1 66,9 100
Malo 71,6 28,4 100
Muy malo 90,2 9,8 100

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo (1999).

CUADRO 6.15: Autovaloracién del estado de salud y limitaciéon de la actividad
principal en las dos ultimas semanas

(porcentajes)

Nivel de salud Si padecio No padecio Total
Muy bueno 5,6 94,0 100
Bueno 8,4 91,5 100
Regular 21,1 78,7 100
Malo 41,3 58,7 100
Muy malo 65,9 34,1 100

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo (1999).

CUADRO 6.16: Autovaloraciéon del estado de salud y permanencia en cama
en las dos tltimas semanas

(porcentajes)
Nivel de salud Si padecio No padecio Total
Muy bueno 4,4 95,6 100
Bueno 5,5 94,5 100
Regular 11,9 88,1 100
Malo 25,8 74,2 100
Muy malo 36,6 63,4 100

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo (1999).
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Las condiciones de trabajo que implican desgaste fisico (traba-
jos pesados que requieren gran esfuerzo) se asocian con los mejo-
res indices de autovaloracion, pero no existe una relacién causal.
Si no gozasen de buena salud no podrian desempenar esfuerzos
fisicos, ni caminar llevando pesos o estar de pie la mayor parte
del tiempo, pero esta condicion se refiere al presente, no al fu-
turo. También mediatiza la autovaloracién una cultura caracteris-
tica de ciertos grupos sociales (niveles socioeconémicos bajos,
procedencia rural, etc.) que pone mucho énfasis en la fuerza fi-
sica como base de la autoestima personal. Por parecidas aunque
distintas razones, los que practican ejercicio fisico ofrecen indices
mucho mejores de autovaloracion de la salud que los demas: la
influencia es de doble direccion, y a las mejores condiciones de
salud objetivas se superponen diferentes actitudes y valores.

Como puede verse, entre quienes han utilizado diversos tipos
de servicios sanitarios y los que no los han utilizado hay una dife-
rencia media de mas de 0,5 puntos en una escala de valoracion
de la propia salud, que va de 5 (muy mala) a 1 (muy buena). Las
menores distancias se producen en el indicador «acudi6é a un
centro de urgencias» y en «consumo de medicamentos»; la pri-
mera, porque en buena parte las visitas son provocadas por una
falsa alarma o un pequeno accidente que no se asocia causal-
mente (aunque si en sus consecuencias) a la idea de enfermedad
o mala salud; y la segunda, porque el consumo de medicamentos
esta muy difundido y su imagen es no s6lo curativa sino preven-
tiva, esto es, que gracias precisamente a ellos se mantiene la salud
o evita la enfermedad.

La autovaloracion del estado de salud no es homogénea entre
los usuarios de distintos tipos de servicios sanitarios. Asi, entre los
que en la dltima quincena han realizado consulta a médicos, el ni-
vel medio de salud es medio punto peor que los que no han con-
sultado a médicos (3,21 frente a 3,84). Los que han recibido visita
médica en casa (3,00) o han ido a consultas externas al hospital
(2,76) tienen valoraciones medias peores que el resto de los con-
sultantes. La consulta con el médico de la empresa o centro de tra-
bajo (3,67), con un médico particular (3,58) o con el médico de la
sociedad (3,53) se asocia con mejores niveles de salud que otras
consultas en centros de salud, ambulatorios o servicios de urgen-
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CUADRO 6.17: Morbilidad, consumo sanitario
y autovaloracién del estado de salud

Morbilidad y uso de servicios sanitarios

Autovaloracion media

Si padecio No padecio

1. Enfermedad de mas de 10 dias en el dltimo ano 2,93 3,88
2. Reduccion de tiempo libre por enfermedad en la Gltima

quincena 3,08 3,79
3. Reduccion de la actividad principal por enfermedad en la

dltima quincena 3,04 3,79
4. Permanencia en cama por enfermedad, medio dia o mas, en la

dltima quincena 3,08 3,74
5. Tom6 medicamentos en la ultima quincena 3,41 4,00
6. Consult6 al médico en la ultima quincena 3,21 3,84
7. Ha sido hospitalizado en el dltimo ano 3,06 3,73
8. Ha utilizado urgencias en el ultimo ano 3,28

8.a. Vinieron a su domicilio 3,34

8.b. Acudi6 a un centro 3,11

Escala: 5 = Muy buena, 4 = Buena, 3 = Regular, 2 = Mala, 1 = Muy mala.
Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo (1999).

cias, lo que en buena parte se debe a que los consultantes son mas
jovenes y pueden consumir servicios médicos de tipo preventivo,
por dolencias de menor gravedad o por motivos estéticos.

Segun que la consulta al médico sea por un motivo u otro, los
indicadores de autovaloraciéon son mejores o peores: los que han
ido solamente para dispensacion de recetas (crénicos, ancianos,
los que no pueden acudir por si mismos) dan los peores indices
de autovaloracion del estado de salud.

6.3.2. Diferencias de percepcion
en los indicadores de corto y medio plazo
El cuadro 6.18 permite apreciar las enfermedades informadas
en las Encuestas Nacionales de Salud de 1995 y 1997, referidas a
los de 12 meses anteriores. El cuadro 6.19 permite comparar estos
resultados con la Encuesta de Demandas Sociales (csic, 1990), re-
ferida a la ultima semana.
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CUADRO 6.18: Dolencias en los ultimos 12 meses
(respuesta espontanea, maximo dos respuestas).
Ninos 0-15 anos, poblacién 16 y mas anos

(porcentajes)
1995 1997
Total
Ninos Adultos Nifos Adultos
Gripes, catarros 14,0 7.3 22.8 8,8
Alergia 5,7 1,4 12,1 0,8
Artrosis, reumatismo, gota, dolor de espalda, lumbago * 27,4 * 26,4
Dolores de cabeza * 1,6 1,2
Faringitis, amigdalitis 7.3 * 13,4 *
Otitis 2,6 * 1,3 *
Dolor de espalda y articulaciones 2,1 * 2,7 *
Voémitos, acetona 1,0 * 2,0 *
Fracturas, traumatismos, luxaciones, ligamentos 14,0 17,7 16,1 16,5
Enfermedades y dolores de los ojos 2,6 1,6 2,7 2,1
Enfermedades y dolencias de oidos, excepto otitis 2,1 1,1 3,4 1,4
Enfermedades y dolencias de corazén y aparato circulatorio 0,5 9,2 2,0 9,5
Enfermedades del aparato respiratorio que no sean gripes 14,0 7,7 10,7 7,6
Enfermedades del aparato digestivo: esofago, estomago 8,3 5,4 10,7 5,8
Enfermedades del aparato digestivo: higado, vesicula biliar 1,6 3,8 * 3,3
Enfermedades genitourinarias: rinén, orina 4,1 6,4 0,7 6,1
Enfermedades de la piel: herpes, foranculos, hongos 1,0 1,3 2,7 1,4
Enfermedades neurolégicas: epilepsia, paralisis 0,5 * * *
Enfermedades neurolégicas: Parkinson, temblores * 1,4 * 1,9
Parto, embarazo, aborto, hemorragias y problemas de parto * 2,1 * 2,3
Enfermedades del metabolismo y endocrino 1,0 3,1 * 2.9
Problemas psiquicos: depresion, nervios, alcohol, drogas 2,1 5,4 * 6,4
Enfermedades de la boca, dientes 3,1 0,6 0,7 0,3
Enfermedades de la sangre y ganglios linfaticos 0,5 0,8 * 0,7
Enfermedades exantematicas: rubéola, varicela 10,4 * *
Hemorroides ® 0,7 * 0,3
Otros 10,4 5,7 5,4 4,6
Varices * 0,4 * 0,5
(N) (193) (1.107) (149) (1.188)

* No incluida en la clasificacion.
Fuente: Elaboracién de M.* A. Duran sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996: 34 y 65; y 1999: 30 y 58).
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CUADRO 6.19: Tipo de enfermedad padecida en la altima semana

Enfermedad Numero de casos
Gripe 82
Anginas 3
Bronquitis 3
Reumatica 4
Lumbago 3
Ciatica 3
Mala circulacién 2
Fractura pelvis 8
Apendicitis 2
Cancer 1
Accidentes laborales 2
Accidentes 1
Total 119

Base: enfermedades sobre las que informan

Fuente: csic (1990).

A medida que los periodos de referencia se hacen mas largos,
la memoria se debilita y cabe ademds mayor posibilidad de que
hayan ocurrido incidencias graves. A esto hay que anadir que
cuando s6lo cabe dar un niimero limitado de respuestas, no se re-
fiere dos veces la misma enfermedad leve aunque se haya repe-
tido, y suelen priorizarse las mas graves. La mencion de enferme-
dades mas graves en la relacion que ofrece la Encuesta Nacional
de Salud es util para el conocimiento de la demanda del sector
médico-sanitario, pero no tanto para conocer la demanda farma-
céutica autoadministrada ni el impacto sobre los centros de pro-
duccion y sobre los hogares.

En las respuestas a la Encuesta de Nuevas Demandas (CSIC,
1990) respecto a las enfermedades sufridas en la semana anterior,
el 80% de las menciones fueron de gripes o catarros. Sin em-
bargo, en las referencias anuales constituyen proporciones mu-
cho menores (entre el 7y el 23%), segtin ano y que se trate de po-
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blacion infantil o adulta). Las oscilaciones entre anos son mucho
mayores en la muestra de ninos, debido a su tamano mas redu-
cido; los adultos muestran una considerable estabilidad en el tipo
y frecuencia de dolencias sufridas e informadas.

En todas las encuestas obtienen un lugar destacado las enfer-
medades de larga duracion; por ejemplo, una fractura de pelvis
deja secuelas que afectan al enfermo durante muchas semanas
posteriormente a la fecha en que se produjo. Su prevalencia es
mas alta que su incidencia. De ahi su alta presencia tanto en el in-
dicador referido a la semana ultima como a los ultimos doce me-
ses. En el indicador anual, las enfermedades mas citadas son las
degenerativas (artrosis, reumatismo, etc.) —27%— seguidas de
las fracturas, traumatismos y luxaciones (17%) y las cardiovascu-
lares (9%). En los ninos predominan los catarros o gripes (entre
14y 23% segun el ano), las fracturas y luxaciones (14-16%), otras
enfermedades del aparato respiratorio (11-14%), enfermedades
exantematicas (rubéola, varicela: 10% en 1995) y del aparato di-
gestivo (8-11%).

Por su larga duracion y altos costes sociales, transferidos casi
exclusivamente al ambito doméstico, hay que resaltar el indice de
adultos que informan haber padecido en el ano anterior proble-
mas psiquicos, que fue de 5,4% en 1995 y de 6,4 en 1997, (incluye
depresion, nervios, alcohol, drogas).

6.3.3. Las enfermedades de los nifos:
de la primera infancia a la adolescencia

Segun la Encuesta Nacional de Salud de 1997, el estado ge-
neral de salud de los ninos es bueno. En una escala de cuatro
puntos, siendo 4 muy buena salud, el promedio es 3,23. Aun-
que en cualquier grupo de edad el promedio es bueno y su-
pera los tres puntos, en la primera infancia (de 0 a 4 annos) hay
un 14,69% de casos cuya salud es regular o mala, cifra que se
reduce a 7,17% en los de 5 a 14 anos y a 7,79% en los adoles-
centes de 15 a 16 anos.

Respecto a la demanda de cuidados, el 1% de ninos que tie-
nen mala salud y el 8% que la tienen regular consumen gran
parte de los costes de cuidado, tanto sanitario como domeéstico.
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La restriccion de actividad por un periodo prolongado (mas
de 10 dias) afecta anualmente a casi una décima parte de los ni-
nos (11,98% en los de 0 a 4 anos; 7,28% entre los de 5 a 14;
8,57% entre los de 15 a 16 anos). Para los familiares de los ninos,
su restriccion de actividad suele traducirse en una demanda de
cuidados que excede en tiempo a los permisos habitualmente
concedidos por los reglamentos de los centros de trabajo para
este objetivo. Tradicionalmente, esta demanda de cuidados ha
sido asumida por la madre, que para ello ha de interrumpir otras
actividades periddicas habituales. Con la progresiva incorpora-
cion de las mujeres al empleo, la atencion a este tipo de deman-
das se hace mas dificil, y juegan un papel importante otras perso-
nas (abuelas, amigas, inmigrantes remuneradas), cuyo numero y
condiciones de prestacion del cuidado son mal conocidas. Este
indicador permite fijar la demanda minima de cuidados por en-
fermedad en el siguiente nimero de dias por ano:

10 dias x 11,98% x 2.009.926 ninos = 2.407.891 de dias por ano de demanda

de 0 a 4 anos especial de cuidados

10 dias x 7,28% x 5.522.742 nifios = 4.020.556 de dias por ano de demanda
de 5 a 14 anos especial de cuidados

10 dias x 8,57% x 1.669.786 nifios = 1.215.604 dias por afio de demanda especial
de 15 a 16 anos de cuidados

Total = 7,6 millones dias por ano de demanda

especial por ninos por enfermedad.

Los accidentes no son caracteristicos de los ninos con proble-
mas habituales de salud, sino de los ninos sanos. Aumentan con
la edad y con el mayor grado de autonomia y movilidad, y afectan
al 10,15% de los ninos anualmente. En la primera infancia el in-
dice anual es 7,49%, en la segunda infancia es 10,33% y en la ado-
lescencia (15-16 anos) llega a duplicar la frecuencia respecto a los
mas pequenos (16,31%).

Este indicador permite fijar la demanda minima de cuidados
subitos por accidente —en su mayoria, leves— del modo si-
guiente:



[166] LOS COSTES INVISIBLES DE LA ENFERMEDAD

7,94 x 2.009.926 ninos de 0 a 4 anos = 459.588 demandas especiales
al ano de cuidado por accidente

10,33 x 5.522.742 nifios de 5 a 14 afos = 568.842 demandas especiales
al ano de cuidado por accidente

16,31 x 1.669.786 nifios de 15 a 16 anos = 272.342 demandas especiales
al ano de cuidado por accidente

Total =1.300.772 demandas especiales
al ano de cuidado por accidente

El lugar donde ocurri6 el accidente guarda relacién directa
con los espacios a los que acceden los ninos y con su grado de
movilidad. Los mas pequenos sufren los accidentes mayoritaria-
mente en casa (62%) o en las guarderias y escuelas (22%). Los de
edad intermedia en las escuelas (34%) y en la calle, aunque no
son de trafico (33%). Entre los adolescentes, los accidentes se re-
parten entre la propia casa, la calle, la escuela y —lo que les hace
diferentes a los grupos de edad anterior— el trafico (bicicletas,
ciclomotores, etc.).

Desafortunadamente, las Encuestas Nacionales de Salud pu-
blicadas no permiten conocer cuantos de estos accidentes tuvie-
ron como origen una actividad deportiva (esqui, fitbol, etc.).

Como consecuencia del accidente, un 7% de los afectados re-
quiri6 hospitalizacion, lo que da idea de cierta gravedad o dificul-
tad de diagnéstico en la lesion. Un 14% no precis6 consulta ni in-
tervencion del sistema sanitario. La proporcién de en los que no
intervino el sistema sanitario es doblemente alta entre los ninos
pequenos, pero probablemente no se debe a una menor grave-
dad de las lesiones, sino a que se produjo en casay, consecuente-
mente, fue atendido en el ambito familiar. Aunque, en principio,
la utilizacion de centro de urgencias implica mayor gravedad en
el accidente que la consulta a médico o enfermero, también de-
pende en buena parte de la no disponibilidad de estos dltimos en
el propio centro en que ocurrio6 el accidente, o en sus proximida-
des, en el momento en que el accidente se produjo.

Los accidentes son la principal causa de fallecimiento y de
produccion de discapacidades temporales o definitivas en la po-
blacién entre 14 y 18 anos, de ahi la enorme importancia de la
prevencion y la necesidad de conocer mejor los costes invisibles
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originados por los accidentes (caidas, trafico, etc.). Desde la pers-
pectiva del coste del accidente, a los costes directamente sanita-
rios hay que anadir el impacto sobre el afectado (coste de oportu-
nidad) y sobre sus familiares. En este sentido es revelador el
estudio realizado por Gascon et al. (1992) sobre ninos internados
por accidentes en el Hospital de Elche. La proporcién de admi-
siones por este motivo fue del 67% de ninos y del 33% de ninas.
El 82% de los ninos ingresados perdieron dias de escolaridad du-
rante su estancia en el hospital (11,78 dias de estancia como pro-
medio) y el 76% después del alta hospitalaria (11 dias como pro-
medio). E1 92% de las madres y el 67% de los padres perdieron
asimismo dias de trabajo durante la hospitalizacién (9,54 dias de
media las madres y 4,22 dias de media los padres). Después de la
hospitalizacion, el 68% de las madres y el 30% de los padres per-
dieron dias de trabajo (ocho dias de media las madres y 0,95 dias
de media los padres).

La suma de la demanda de cuidados para ninos originados
por enfermedad y por accidente es la siguiente:

Por enfermedad 7,6 millones de dias por ano
Por accidente = 1,3 millones de dias por ano

Total

8,9 millones de dias por ano

La Encuesta Nacional de Salud mide el impacto de la enfer-
medad sobre la vida habitual del enfermo, tomando como princi-
pal periodo de referencia las ultimas dos semanas. De menor a
mayor impacto, las dolencias ocurridas en las dltimas dos sema-
nas han limitado el tiempo libre de los ninos en el 12,33% de los
casos; su asistencia al colegio o la actividad principal, el 12,37%;
han guardado cama al menos medio dia el 7,32%; han tomado
medicamentos el 32,15% y han consultado a su médico el
26,70%. Como puede verse, hay poca diferencia entre el impacto
sobre el tiempo libre y sobre la actividad principal, y el indice de
permanencia en cama es algo menos de la mitad del de afecta-
ci6on a la vida cotidiana en todos los grupos de edad. Como me-
dia, la limitacién de actividades de tiempo libre por enfermedad
dura 4,29 dias (4,55 en los de 0 a 4 anos; 3,88 en los de 5 a 14
anos; ocho dias en los de 15 a 16 anos, pero en estos ultimos hay
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pocos casos y conviene tomar estos datos con cautela). La limita-
cion de la actividad principal es, como media, de 3,56 dias, algo
menos que la de tiempo libre. Para los de 0 a 4 anos es 3,92. El
consumo de medicamentos es alto: uno de cada tres ninos ha
consumido medicamentos en las dos ultimas semanas. En los de 0
a 4 anos, esta proporcion llega al 44,73% y luego se reduce sensi-
blemente, hasta el 28%, en los otros grupos de edad.

A medida que los ninos se hacen mayores, la relacién con el
sistema sanitario es, fundamentalmente, de diagnéstico y/o tra-
tamiento. La consulta al médico fue proporcionada a algo mas
de una cuarta parte de los ninos en las dos ultimas semanas. Su
frecuencia se reduce paulatinamente, hasta casi la mitad: 42%
los de 0 a 4 anos de edad, 22% los de 5a 14 anos y 19% los de 15
y 16 anos. Las revisiones son frecuentes entre los ninos peque-
nos (24% del total de las consultas), descienden mucho entre
los de 5 a 14 anos (18%) y casi desaparecen en los adolescentes.
Practicamente ninguno acude al médico con el objetivo de que
le dispensen recetas. Estas son las cifras minimas, puesto que no
incluyen las visitas al médico con el fin de realizar analisis, radio-
grafias y otras pruebas. A efectos de los familiares que acompa-
nan habitualmente a los ninos, la demanda generada por una
radiografia, un andlisis, la medida de una plantilla ortopédica o
cualquier otra prueba es similar en coste de tiempo a la gene-
rada por un demanda para diagnéstico o tratamiento, por lo
que estos indices infravaloran las demandas de tiempo no remu-
nerado.

Por el tipo de sector de la organizaciéon médica en que tiene
lugar la consulta, en todas las edades prima el centro de salud o
consultorio (56% del total de consultas), seguido de la consulta
en ambulatorio o centro de especialidad (19% del total de con-
sultas). E1 5% de las consultas se han hecho en servicios de urgen-
cias (1,5% en urgencias de ambulatorio y 3,5% en urgencias de
hospital). Un 6% se han hecho a médicos de sociedades y un 7%
a médicos particulares. Las consultas a médicos particulares se re-
ducen casi a la mitad con el paso de la primera infancia (de 0 a 4
anos, 10%) a la segunda (5 a 14 anos, 6%) y desaparecen practi-
camente para los adolescentes (ningun caso en la muestra). En
conjunto, la Seguridad Social ha sufragado los gastos médicos di-
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rectos en el 82% de los casos, la familia ha pagado directamente a
un médico privado en el 9% de los casos y en el 8% restante de
los casos se ha atendido a través de sociedades médicas, que habi-
tualmente son sufragadas por las familias a través de cuotas. La
beneficencia solo es citada en el 0,2% de los casos, pero hay que
recordar que la poblacién muy marginal es dificilmente accesible
mediante las encuestas estandar.

Por especialidad de los médicos que atendieron la consulta,
en el primer grupo de edad predominan totalmente los pediatras
(84%), aunque también hay un 11% de consultas a medicina ge-
neral y un 5% a diversas especialidades. En el grupo de edad in-
termedia, los especialistas ascienden al 15% del total de consultas
(traumatologia, otorrinolaringologia, dermatologia, alergolo-
gia), y el resto se divide entre pediatras (46%) y medicina general
(40%). Para los adolescentes de 15y 16 anos el pediatra casi desa-
parece (4%), la medicina general es lo mas frecuente (68%), y
cobran mayor importancia los especialistas, sobre todo en trau-
matologia (12%).

A las cifras sobre consultas médicas hay que anadir las consul-
tas estomatologicas, sobre las que la Encuesta Nacional de Salud
ofrece informacién por separado. El periodo de referencia es el
de los ultimos tres meses. En este lapso de tiempo, el 22% de los
ninos han visitado al médico, siendo casi inexistente esta practica
en la primera infancia, y el 28% en los otros dos grupos de edad.
En el 70% de los casos el dentista es privado, en el 22% pertenece
a la Seguridad Social y en el 5% de los casos el acceso se hace a
través de una sociedad médica.

Las enfermedades de mayor gravedad o mayor dificultad de
cuidado dan lugar a hospitalizaciones. El indice de hospitaliza-
ci6én para los nifos es de un 4,55% anualmente: entre los muy pe-
quenos es tres veces mas elevado (7%) que entre los adolescentes
(2%). En los ninos de 0 a 4 anos el motivo de ingreso mas fre-
cuente es el tratamiento médico, sin intervencién quiridrgica.
Para el grupo de 5 a 14 anos el motivo mayoritario del ingreso
son las intervenciones quirturgicas (53% de los ingresos), y se
hace ain mas elevado (67%) entre los adolescentes. La Seguri-
dad Social corri6 con los gastos directos de la hospitalizacion en
el 82% de los casos, y en un 5% correspondié a mutualidades
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obligatorias. En el 9% de los casos se hizo a través de sociedades
médicas y en el 4% directamente, a su propio cargo.

Como ya hemos senalado, el 10% de los ninos tuvo algtn acci-
dente en los ultimos 12 meses y, de ellos, el 62% acudi6 a un cen-
tro de urgencias. El uso de servicios médicos urgentes no se li-
mita a los que padecen accidentes; de hecho, la proporcién total
que ha usado las urgencias en el ano anterior es el 25%, una
cuarta parte de los ninos, lo que permite estimar que los acciden-
tes originan el 40% de la consultas en urgencias y el resto son
provocadas por otros tipos de dolencias. El uso de las urgencias
se reduce a la mitad desde la primera infancia (34%) a la adoles-
cencia (18%). En todos los grupos de edad, la inmensa mayoria
de los enfermos tienen que trasladarse a las dependencias del sis-
tema sanitario para recibir la atencion médica. A la inversa, el
desplazamiento de los servicios médicos s6lo se produce en el 4%
de los casos en que los enfermos reciben atencion médica del ser-
vicio de urgencias.

6.3.4. Diferencias en salud y enfermedad entre nifios y nifnas

En la edad de 0 a 16 anos no hay grandes diferencias en niveles
de salud entre ninos y ninas, aunque en casi todos los indicadores
presentan mejores resultados las ninas. El principal indicador de
enfermedad, que es la mortalidad, no lo recoge la Encuesta Nacio-
nal de Salud, pero si otras fuentes. Tanto la mortalidad fetal como
infantil es algo mas elevada en los varones. El Censo de 1991 mues-
tra que el niimero de ninos varones menores de un ano de edad es
un 5% mas alto que el de ninas, haciendo patente la mayor pro-
porcién de varones en los nacimientos. Este excedente va redu-
ciéndose lentamente hasta llegar a los 40 anos. A partir de este
tramo de edad, en todos los grupos de edad es mayor el nimero
de mujeres, hasta llegar a ser veinte veces mas alto en el grupo de
mas de cien anos (128 varones, 2.321 mujeres).

Los indicadores de la Encuesta Nacional de Salud de 1997
permiten apreciar que, aunque levemente, las ninas tienen ma-
yor resistencia a la enfermedad y menor exposicion a accidentes.

En cuanto a la percepcion del estado general de salud, que es
muy parecida, las ninas dan un 34% de muy buena salud, frente
al 33% de los ninos.
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El indice de dolencias en los dltimos 12 meses es 9,59% para
los ninos y 7,562% para las ninas.

El indice anual de accidentes es 10,76% para los nifos y
9,55% para las ninas. Como resultado del accidente, en el 12%
de los casos de ninos no fue preciso acudir al sistema sanitario, y
tampoco en el 15% de los casos de ninas. En cambio, precisaron
hospitalizacion el 9% de los accidentes de nifios y sélo el 4% de
los accidentes de ninas.

En las ultimas dos semanas redujeron su tiempo libre por en-
fermedad el 12,65% de los nifios y el 12,06% de las ninas. El nu-
mero medio de dias de reduccion de tiempo libre fue cinco para
los ninos y cuatro para las ninas.

La reduccion en la actividad principal en las Gltimas dos sema-
nas afect6 al 12,56% de los ninos y al 12,24% de las ninas. El nu-
mero medio de dias de reduccién en la actividad principal fue de
cuatro para los ninos y de tres para las ninas.

Uno de los pocos indicadores de enfermedad en que las ninas
dan mayor frecuencia que los ninos es en el de haber guardado
cama en las dos ultimas semanas (7,58% frente a 7,02% de los ni-
Nnos varones), pero se compensa con el menor nimero de dias de
permanencia (tres los ninos, dos las ninas).

La toma de medicamentos les afecta practicamente por igual
(32,2% los ninos, 32,1% las ninas), lo mismo que la consulta al
médico (26,83% los ninos, 26,67% las ninas). En las ninas es algo
mas elevado que en los ninos la proporciéon de consultas para re-
vision respecto al total de consultas (23 frente a 17%). Por espe-
cialidades (y tomando los datos con precaucién por el reducido
nuamero de casos), para las ninas hay mayor utilizaciéon de consul-
tas de otorrinolaringologia, y para los ninos, de traumatologia y
alergologia. También es mas elevada la visita de las ninas al den-
tista (el 24% le ha visitado en los ultimos tres meses, frente al
20% de los ninos). Sin embargo, la media de visitas es 1,99 para
los ninos y 1,88 para las ninas.

El indice de hospitalizacion en el afio anterior es 5,63% para
los ninos y 3,33% para las ninas. La media de veces de hospitaliza-
cién es 1,27 por ano para los ninos que se hospitalizaron y sélo
1,00 para las ninas. El numero medio de dias de estancia es 4,59
para los ninos y 3,86 para las ninas.
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Han utilizado los servicios de urgencias en el ultimo ano el
26% de los ninos, frente al 22% de las ninas.

Finalmente, respecto a habitos de vida, y siempre segin la
apreciacion de los padres, el promedio de horas de sueno de los
ninos es 9,81 horas diarias, frente a 9,76 de las ninas. Mas fuertes
que las restantes diferencias son las relativas al hdbito del ejerci-
cio fisico, que es a la larga muy saludable aunque genere en el
corto plazo numerosas lesiones leves. E1 26% de los ninos, frente
a s6lo el 15% de las ninas, realiza entrenamiento fisico varias ve-
ces a la semana. En los demas niveles de entrenamiento fisico o
deporte, las diferencias entre ninos y ninas son menores, aunque
se mantiene la misma tendencia de menor actividad o mayor se-
dentarismo por parte de la ninas. Es una practica aprendida en la
ninez que se hara mucho mas fuerte a medida que pasen los anos
y se intensifiquen las diferencias de modelos sociales y disponibi-
lidad de tiempo propio.

6.3.5. Las demandas de la poblacién adulta:

diferencias entre varones y mujeres

En contra de la primera impresion que pudiera derivarse del
titulo, las similitudes en la morbilidad y tratamiento de los varo-
nes y las mujeres adultos son mucho mayores que sus diferencias.

La autopercepcion del estado de salud es ligeramente peor en
las mujeres (3,63 frente a 3,73 de media, sobre un minimo de 1y
un maximo de 5), pero el indicador de dolencias de mas de 10
dias de duracién en el ultimo ano es practicamente igual (21 y
21,5%) para unos y otras. En el conjunto de la poblacién, el in-
dice de mujeres de edad avanzada y muy avanzada es mayor que
el de varones.

Las enfermedades cronicas tienen similares efectos limitantes
sobre las actividades habituales para varones y mujeres, aunque
algo mas elevados (32,4%) para los varones que para las mujeres
(28,6%). No se deben a causas fisicas, sino sociales u organizati-
vas: distintos papeles sociales, diferente grado de entrenamiento
para la flexibilidad, del autocontrol y la obligatoriedad en el cum-
plimiento de las tareas.

Los varones tienen un indice anual de accidentes (incluye
agresiones, intoxicaciones, quemaduras, etc.) ligeramente ma-
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yor (10,4%) que las mujeres (9,0%). Donde las diferencias son
considerables es en el lugar en que los accidentes se han produ-
cido, porque la localizacion refleja las diferentes pautas espa-
cio/temporales segin género. La mayoria de los accidentes tie-
nen lugar donde mas tiempo se pasa y mas actividades se
realizan. Por ello, el 41,1% de los accidentes sufridos por muje-
res tienen lugar en el propio hogar, frente a sé6lo el 8,6% de los
varones, en tanto que el 20,0% de los accidentes de varones,
frente a sé6lo el 5,3% de los de las mujeres, tienen lugar en el
centro de trabajo o estudio. Con los datos de las Encuestas
Nacionales de Salud no es posible conocer el origen mediato de
los accidentes ni en qué medida son resultado de violencia do-
méstica (malos tratos, agresiones) o de violencia externa, o si
tienen un componente sexual claro (abusos, violaciones, intimi-
dacién psicolégica, etc.). Para este tipo de problemas, con un
contenido tanto social y juridico como estrictamente sanitario,
hacen falta otros instrumentos de investigacion de los que, desa-
fortunadamente, carecemos. Durante 1999, los medios de co-
municacion y las organizaciones sociales y politicas difundieron
frecuentemente los casos de malos tratos, que han sensibilizado
altamente a la opinién publica, no s6lo respecto a mujeres sino
también respecto a nifnos y ancianos.

Los accidentes de trafico de varones (35,2% del total de acci-
dentes de varones) doblan la proporcién (17,9%) de los de muje-
res: en parte se debe a un mayor uso del automovil y otros medios
de transporte para desplazarse por motivos profesionales, pero
también refleja unas pautas de comportamiento distintas en rela-
cion al alcohol, la velocidad, la competitividad y el riesgo. Los ac-
cidentes en la calle no debidos al trafico son practicamente igua-
les para varones y mujeres. La peligrosidad de los accidentes es
mayor para los varones; aunque la proporcion de los que no ne-
cesitaron acudir al sistema sanitario es casi igual para varones y
mujeres (18%), y la de quienes acudieron a un centro de urgen-
cias también (54% varones y 53% mujeres), la frecuencia de in-
greso en hospital es mucho mas alta en varones (10 frente a 1%
en mujeres), y en cambio en las mujeres es mas elevada la pro-
porcién de quienes simplemente consultaron a un médico o en-
fermera (28 frente a 17%).
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En los indicadores de corto plazo, esto es, los referidos a las
dos ultimas semanas, las mujeres dan valores de incidencia mas
altos que los varones: han sufrido mas reducciones de su tiempo
libre (18 frente a 13,5%), de su actividad principal (18 frente a
11%), han tenido que guardar cama en proporciones algo mas al-
tas (10 frente a 7,5%), han tomado medicamentos en mucha ma-
yor proporcion (62 frente a 46%) y han consultado mas al mé-
dico (30 frente a 21%).

Sin embargo, la duracién del impacto suele ser mayor en los
varones. La reduccién del tiempo libre les afecta como media
6,93 dias, frente a los 6,47 de las mujeres. El impacto sobre la acti-
vidad principal dura 7,19 dias, frente a 5,70 en las mujeres. Los
dias de permanencia en cama son 3,65 como media para los varo-
nes y 3,40 para las mujeres. El indice combinado de incidencia y
duracién ofrece un perfil mds preciso de las demandas de cuida-
dos totales, y es menos diferenciado por género que el de inci-
dencia.

La mayor morbilidad y uso de servicios sanitarios por parte de
las mujeres adultas es un tema muy conocido y analizado en so-
ciologia de la salud. A ello contribuyen tanto causas de tipo orga-
nico como culturales y organizativas. Ademas de los cuidados del
aparato reproductivo, que no se corresponden en sentido estricto
con enfermedades (prevencion de embarazos, cuidados durante
la gestacion, partos, etc.) y son muy superiores a los de los varo-
nes, las mujeres construyen su cuerpo en mayor medida que los va-
rones (dermatologia, estomatologia, endocrinologia, oftalmolo-
gia, etc.) y no estan obligadas a parecer fuertes. En ese sentido
pueden reconocer mas facilmente su debilidad o necesidad de
ayuda médica. Ademas, las mujeres son las depositarias —por tra-
dicion cultural— de las funciones de cuidado de la salud de to-
dos los miembros del hogar y estan mas habituadas al contacto
con la enfermedad y con las instituciones sanitarias. La mayor fle-
xibilidad de sus presupuestos de tiempo (las no asalariadas) tam-
bién favorece la accesibilidad a la consulta o tratamiento en el sis-
tema sanitario. No es raro que actien de intermediarias entre el
sistema sanitario y sus familiares; por ejemplo, la proporcién de
mujeres que acudi6é a la consulta médica solamente para la dis-
pensacion de recetas fue de 13,4%, frente a s6lo el 9,6% entre los
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varones. En cambio, el 1% de las consultas de varones, frente a
so6lo el 0,3% de las mujeres (una tercera parte), tienen una moti-
vaciéon burocratico-laboral (partes de alta o baja).

Segun esta encuesta el indice de hospitalizacion anual es, en
su conjunto, practicamente idéntico para varones (7,9%) y para
mujeres (8%), aunque en éstas es algo mas repetida la utiliza-
cion. El nimero medio de hospitalizaciones es de 1,18% en varo-
nes y 1,40% entre mujeres. En cuanto a la duracién de las estan-
cias, la media es 11,41 dias para los varones y 8,19 dias para las
mujeres. El indice combinado de incidencia, nimero medio de
veces y numero medio de dias de hospitalizacion, es 106,34 para
los varones y 91,73 para las mujeres. Expresado de otro modo,
cada varén adulto requiere al cabo de un ano, segun la Encuesta
Nacional de Salud, un promedio de 1,06 dias de hospitalizacion,
mientras que cada mujer requiere 0,92 dias de hospitalizacion.

Sin embargo, la hospitalizacion tiene causas muy distintas
para varones y mujeres, ya que el 25,6% de las hospitalizaciones
de las mujeres se deben a partos. Si se excluyesen las hospitaliza-
ciones por este motivo, el indice anual de hospitalizacién para las
mujeres en la época actual (6%) seria sensiblemente inferior que
para los varones.

El indice de uso de urgencias anualmente es también similar
para varones (18%) y mujeres (18,5%).

En cuanto al tipo de sistema sanitario utilizado, sea cual sea el
tipo de atencion recibida, hay pocas diferencias por género. La
mas llamativa (por constante, aunque no por su intensidad, que
es moderada) es que las mujeres tienden a usar en proporciones
mas elevadas que los varones los servicios sanitarios privados o
particulares, o sufragados a su propio cargo. Se debe principal-
mente a que las mujeres que no tienen empleo, aunque cubiertas
en la Seguridad Social por su maridos o padres, no disponen de
tantas facilidades como los varones para acceder a los servicios sa-
nitarios ofrecidos directamente por las empresas o centros de tra-
bajo, ni indirectamente, a través de las sociedades médicas que
atienden a los empleados. Incluso, para las mujeres con empleo,
los centros de trabajo raramente ofrecen in situ los tipos de servi-
cios médicos especializados que tienen mayor demanda entre las
mujeres (ginecologia, endocrinologia, etc.).
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6.3.6. Los enfermos cronicos

La diferencia entre los resultados de la Encuesta Nacional de
Salud de 1995 y la de 1997 es pequena, aunque en su conjunto la
tendencia es de mejoria o disminucién en la mayor parte de los
indicadores. La proporcion de personas que afirman que no han
sido diagnosticadas de ninguna de las enfermedades crénicas
mas comunes (hipertension arterial, colesterol, diabetes, asma o
bronquitis crénicas, enfermedades del corazén, tlcera de esto-
mago o alergias) ha sido, respectivamente de 67,3 y 68,8%; el in-
dice de diagnosticados se ha reducido, por tanto, en un 1,5%,
que respecto al indice de quienes no tienen enfermedades croni-
cas diagnosticadas representa un descenso del 2,2%.

Si una lectura optimista de estos datos concluiria senalando
que dos tercios de la poblacién adulta no han sido diagnosticados
de ninguna enfermedad crénica, una lectura mas pausada llevaria
a preguntarse por la extension con que la poblacién se ha some-
tido a reconocimientos o chequeos que permitan detectar estas
dolencias. No obstante, no hay razones para suponer que el indice
de reconocimientos sea inferior en 1997 que en 1995, por lo que
esta salvedad no afecta a la tendencia, sino solamente a la cuantia.

La proporcién de personas adultas que padecen enfermeda-
des crénicas diagnosticadas es 32,7% en 1995 y 31,2% en 1997,
esto es, un tercio de la poblacion adulta. Las enfermedades croni-
cas se concentran en el colectivo de enfermos y, como promedio,
quienes tienen una enfermedad cronica diagnosticada no sélo
tienen una sino 1,5 enfermedades.

La mayoria de las enfermedades crénicas, en el nivel que son
padecidas por la poblacion, no limitan sus actividades habituales.
Esto, no obstante, no significa que no requieran cuidados y asig-
nacién de recursos de tiempo, organizacion y dinero, o que no
entranen preocupaciones o sufrimientos de otra indole. Como ya
hemos senalado, las actividades habituales son sumamente elasti-
cas y se ajustan constantemente a las posibilidades fisicas, econé6-
micas, psicologicas, sociales y de todo tipo de cada persona. La no
limitacion de las actividades habituales hay que entenderla como
un ajuste a posteriori y no a la inversa.

El 30% de quienes padecen una enfermedad crénica diagnosti-
cada han tenido que limitar sus actividades habituales en el ano
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anterior. El indicador, al referirse a un periodo tan largo y no pre-
cisar el numero de dias o veces que se ha producido la limitacion,
abre un margen excesivamente amplio de posibilidades a efectos
del computo del impacto. Algunos casos pueden haber tenido una
duracién muy prolongada o permanente, en otros puede haberse
producido la limitacién solamente durante una crisis o periodo
agudo, de recrudecimiento de la enfermedad. Entre los varones la
proporcion de quienes han tenido que reducir la actividad princi-
pal es algo mads elevada que entre las mujeres (32,4 frente a 28,6%
en el ano 1997), lo que podria ser atribuido al impacto fisico de la
enfermedad. Pero también es probable, incluso mas probable, que
se deba a condicionantes organizativos. LL.os varones tienen mayor
rigidez y dependencia externa en sus condiciones de vida y de tra-
bajo y mayores expectativas de movilidad, esfuerzo y relaciones so-
ciales. Ademas, y esto se puso claramente de relieve hace algunos
anos con ocasion del envenenamiento por aceite de colza, los tra-
bajadores asalariados disponen de sistemas de proteccion social y
de sistemas de sustitucion que permiten al trabajador faltar a su
trabajo con menores costes derivados de los que les supone a los
trabajadores por cuenta propia y, especialmente, a las amas de
casa.

CUADRO 6.20: Enfermedades crénicas diagnosticadas

(adultos, multirrespuesta)

Total 1995 1997
Hipertension arterial (tension arterial elevada) 12,0 11,4
Colesterol elevado 9,5 8,2
Diabetes (azicar elevado) 4,7 5,0
Asma o bronquitis crénicas 4,9 5,0
Enfermedades del corazén 4.8 4,9
Ulcera de estomago 4,3 3,5
Alergias 8,1 8,0
No le han dicho que padezca ninguna de estas enfermedades 67,3 68,8
(N) (6.398) (6.259)

Fuente: Elaboracién de M.* A, Duran sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1996: 117 y 1999: 66).
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Al cabo del ano, un 30,3% de los enfermos crénicos resultan
afectados por su enfermedad. En conjunto, un 9,3% del total de
la poblacién mayor de 16 anos resulta limitada en sus actividades
habituales por las enfermedades crénicas (30,3 x 31,2).

6.3.7. La homologacion de los indicadores:
el impacto anual de las enfermedades
sobre la vida cotidiana de los enfermos
La disparidad de horizontes temporales en los indicadores de
salud y de consumo sanitario hacen muy compleja y dificil la esti-
macioén de la demanda agregada de cuidados, tanto sanitarios
como no sanitarios, y remunerados como no remunerados. Sin
embargo, la mayor parte de los analisis econémicos, tanto en el
ambito micro como macro, toman como unidad de referencia
temporal bésica el ano. Asi sucede, por ejemplo, con la Contabili-
dad Nacional y sus estimaciones de las macromagnitudes del sec-
tor sanitario. Para poder trabajar simultaneamente con los diver-
sos tipos de indicadores de salud y enfermedad es necesario
traducirlos a un horizonte temporal comun, homologandolos en
la medida de lo posible. El cuadro 6.21 presenta los indicadores
de menor plazo (quincenas, trimestres, etc.) reconvertidos a pla-
zos anuales, con el fin de facilitar, como paso intermedio, su pos-
terior transformacion en indicadores de demanda de cuidado no
remunerado o ajeno al sistema institucional sanitario.
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CUADRO 6.21: El impacto anual de las enfermedades de los adultos.

Encuesta Nacional de Salud, 1997

1. Reduccién de tiempo libre
A. Porcentaje de frecuencia en dos semanas
B. Media, dias
C. Impacto (26 x A x B) = 26 x 84,88 =
(en dias/ano por 100 adultos)
2. Reduccion de actividad principal
A. Porcentaje frecuencia en dos semanas
B. Media, dias
C. Impacto (26 x A x B) = 26 x 75,52 =
(en dias/ano por 100 adultos)
3. Quedarse en cama (en meses/ano por 100 adultos)
A. Porcentaje frecuencia en dos semanas
B. Media, dias
C. Impacto (26 x A x B) =26 x 26,93 =
4. Tomar medicamentos (en meses/ano por 100 adultos)
A. Al menos una vez en dos semanas
C. Impacto (al menos, 26 x A)
5. Algun accidente, tltimos 12 meses
A. Al menos una vez
6. Consulta al médico en dos semanas
(no incluye pruebas, analisis, etc.)
A. Al menos una vez
B. Media veces
C. Impacto (26 x A x B) = 26 x 32,75 =
7. Hospitalizacién (dias/ano por 100 adultos)
A. En ultimos 12 meses, hospitalizacion
B. Media dias
D. Media veces
C. Impacto: (A x B x D) =
8. Urgencias
A. Uso urgencias en 12 meses
B. Media veces
C. Impacto (A x B)

(veces/ano por 100 adultos)

12,9
6,58
220,69

12,2
6,19
196,35

7.2
3,74
70,01

51,7
134,4

8,8

25,0
1,31
85,15

8,50
7,64
1,27
82,47

18,7
1,57
29,36
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CUADRO 6.21 (cont.): El impacto anual de las enfermedades
de los adultos.
Encuesta Nacional de Salud, 1997

9. Dolencias larga duracion (mas de 10 dias) en 12 meses
A. Frecuencia 19,4
C. Impacto (al menos, 10 x A) 194,0
(dias/ano por 100 adultos)

10. Enfermedades cronicas diagnosticadas

A. Alguna diagnosticada 31,2
B. Limitacion de actividades habituales en 12 meses 27,7
C. Impacto (A x B) 86,4
11. Nivel autopercibido de salud
5. Muy bueno 12,8
4. Bueno 55,6
3. Regular 23,5
2. Malo 6,5
1. Muy malo 1,6
0. N.C. 0,0
(N) (6.392)
Media 3,715

Fuente: Elaboracion de M.* A. Duran sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1999).



7. Las encuestas monograficas de salud:
discapacidades, ninos, ancianos,
demandas urgentes

7.1. Las encuestas de discapacitados, 1986-1996

7.1.1. La definicion de validez
y la estimacion del nimero de discapacitados

En una primera estimacion de la Asamblea General de las Na-
ciones Unidas en 1982, en el ambito universal, se propuso la cifra
del 10% de la poblacién como proporcion que sufre alguna clase
de deficiencia fisica, mental o sensorial. El Libro Blanco sobre
Politica Social Europea (Commission Européene, 1994) man-
tiene esta misma estimacion para la Unién Europea, y a facilitar
su integracion se destinan diversos programas (Fondo Social Eu-
ropeo, programa Helis, iniciativa Horizon). En Espana (INE,
1987ay 1987b) se cifr6 este nimero en 5.743.291 personas, equi-
valente al 14,87% de la poblacion. La distribucién por género y
grandes grupos de edad en aquella fecha era la siguiente: varo-
nes, 2.497.922 y mujeres 3.245.370.

El reciente estudio de Munoz Machado, Garcia Delgado y
Gonzilez Seara (1997: 601) fija el indice de afectados para esa fe-
cha, segin grupos de edad, en 1,84% para menores de 6 anos,
9,08% para los de 6 a 64 anos y 56,25% para los mayores de 65.
La poblacién afectada por diversas clases de discapacidad, tam-
bién para esa fecha, se recoge en el cuadro 7.1. La cifra conjunta
de discapacidades supera la de discapacitados porque muchos
discapacitados sufren mas de una discapacidad, y resulta un in-
dice de 32,17% de personas afectadas. El nimero medio de disca-
pacidades por discapacitado es 2,15 (32,17 : 14,97).

A diferencia de estas estimaciones, el nimero de personas con
algtn tipo de discapacidad en 1996 es 2.864.790 (Inserso, 1996).
La reduccion no se debe a una mejoria real en la situaciéon de los
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CUADRO 7.1: Distribuciéon de la poblacién afectada
por clases de discapacidad

Tipo de discapacidad Poblaci(’z; )afectada POb(l;:,iriz ;f;gada

Ver 817.432 2,15
Oir 911.714 2,39
Hablar 194.323 0,51
Otras comunicaciones 220.057 0,57
Cuidado personal 437.403 1,15
Andar 857.837 2,25
Subir escaleras 2.529.049 6,65
Correr 4.031.799 10,60
Salir de casa 812.095 2,13
Ambientales 1.275.725 3,35
Conducta con uno mismo 387.116 1,01
Conducta con los demas 296.816 0,78
Residencia y dependencia 1.333.925 3,15
Discapacidad futura 20.949 —

Fuente: Citado por Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonzalez Seara (1997), utilizando datos del INE
(1987a'y 1987b) y del Inserso (1987).

afectados, sino a una reclasificacion de los datos. Esta estimacion
excluye a las personas mayores de 65 anos, que segun la encuesta
de 1986 presentaban un indice de discapacidad del 56,25%. Por
tanto, las cifras reales para el conjunto de la poblacion son mu-
cho mayores que las aqui expuestas.

La redefiniciéon operativa de la discapacidad refleja bien los
problemas planteados por el envejecimiento en la poblacion es-
panola. Una discapacidad auditiva, visual o de movilidad, que en
una persona joven seria considerada grave, se considera normal
en una persona mayor de 75 anos, y, en gran parte, inevitable y
por tanto carente de interés médico. La introduccion del con-
cepto de normalidad segtiin edad es sin duda 1til para algunos
propositos, pero no modifica el hecho fundamental de que en la
sociedad espanola las familias y los propios afectados han de en-
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frentarse a la reduccion de capacidades de la poblacion de edad
avanzada y a los costes de todo tipo que ello entrana. En cierto
modo, las encuestas generales contribuyen a la opacidad e invisi-
bilizacion de los problemas de dependencia o discapacidad gene-
rados por la edad, porque se producen constantemente sesgos en
las muestras, en las que desaparecen quienes por su mala salud
(enfermos en cama, en instituciones) no estan en condiciones de
responder o ser entrevistados y se renuncia a hacerlo (por ejem-
plo, las Encuestas Nacionales de Salud, que no incluyen la pobla-
cién que vive en residencias) o se sustituyen por entrevistados
mas accesibles y, habitualmente, mas sanos o con menores indi-
ces de discapacidad.

Reproducimos la tipologia utilizada por el Inserso (1996), que
no coincide exactamente con la utilizada por los analistas de la
encuesta del INE de 1986.

CUADRO 7.2: Clases de discapacidades

Clases Poblacion afectada
De caracter psiquico 296.401
Retraso mental 152.548
Enfermedades mentales 100.648
Otras 43.205
De caracter sensorial 288.320
De audicién 105.832
De vision 128.707
De lenguaje 34.997
Otras 18.784
De cardcter fisico 832.867
De aparato locomotor 481.314
De aparato circulatorio 189.647
De aparato respiratorio 96.557
Endocrino-metabélicas 65.349
De caracter mixto 17.749
Otras discapacidades 11.865

Fuente: Inserso (1996).
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Segun la Encuesta de Bienestar Social de la ONCE, 1996-1997, cu-
yos resultados se han publicado en Munoz Machado, Garcia Del-
gado y Gonzdlez Seara (1997), los temas mas comunes de preocupa-
cién en los hogares espanoles son el desempleo (58% lo citan), la
salud (44%) y las pensiones (32%), que en cierto modo se asocian
con la enfermedad y la discapacidad. El temor a la enfermedad y la
discapacidad forman parte del sustrato de preocupaciones en torno
a la salud, aunque no se concreten de una forma tan especifica. So-
bre una bateria de 11 temas en la encuesta mencionada, en res-
puesta multiple no ordinal, con una media de respuestas senaladas
de 2,55 por entrevistado, el 6% mencioné la preocupacién por las
discapacidades como una de las que preocupan en su hogar.

La preocupacion por la salud y por la cobertura monetaria en
caso de dificultades (derivadas de pérdida de empleo, vejez, en-
fermedad, viudedad, etc.) son, pues, grandes temas en los hoga-
res espanoles. El sistema sanitario, o mas bien el acceso al cui-
dado médico, es el que tiene una imagen mas igualitaria entre los
espanoles (el indice de desigualdad es 106, en tanto que el de in-
gresos es 181, el acceso al trabajo 180, el acceso a la vivienda 169 y
el acceso a la justicia 151).

Las discapacidades, que son una manifestacién muy concreta
de los problemas de salud, se mencionan como objeto de una
atencion especial por un numero proporcionalmente reducido
de entrevistados, al mismo nivel que los problemas de transporte,
escasez de ocio o problemas con la justicia. El hecho de conocer
minusvalidos no modifica sensiblemente los temas de preocupa-
cion. Entre los que conocen minusvalidos (el 71% de la mues-
tra), el 7% lo cita como motivo de preocupacion en su hogar, en
tanto que entre los que no conocen minusvalidos (29% de la
muestra) alcanza el 5%.

En la investigacion sobre situaciones relativamente infrecuentes
como las discapacidades, se plantean numerosos problemas meto-
doloégicos y estratégicos. Si se utilizan grandes muestras, del tipo de
la del INE (1987ay 1987b), el coste las hace inasequibles a la mayo-
ria de las instituciones y no pueden repetirse con frecuencia. Si uti-
lizan muestras cautivas (por ejemplo, tomando como base los fi-
cheros de pacientes tratados o personas que reciben ayudas), se
introduce un problema de circularidad, quedando fuera de obser-
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vacion precisamente los sectores mas desconocidos. Y si emplean
muestras pequenas de precio asequible a muchas instituciones y re-
presentativas en el dmbito nacional para temas generales, no son
uatiles en relaciéon con las situaciones muy especificas, por el redu-
cido numero de casos que detectan. Para paliar los problemas de es-
tas ultimas se emplean las llamadas encuestas indirectas o por refe-
rente, en las que sobre una muestra representativa estandar se pide
informacion a los entrevistados sobre otras personas en las que se
produzcan las circunstancias objeto de investigacion.

A este ultimo tipo pertenece la ya mencionada encuesta de la
ONCE (Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonzalez Seara, 1997).
Los minusvalidos conocidos por los entrevistados, y sobre los que
ofrecen informacion, sélo lo son ellos mismos en el 2% de los casos.
En el 13% de los casos es un pariente en primer grado (4% es el pa-
dre o madre, 4% hermano/a, 3% hijo/ay 2% propia pareja), aun-
que no implique convivencia. En el 2% de los casos son abuelos/as,
y en el resto, personas con vinculos mas lejanos, de los cuales el 22%
son familiares y el 61% no familiares. En resumen, el 1,4% de la
muestra informa sobre su propia discapacidad, el 10,6% lo hace so-
bre un pariente cercano que la sufre (en la misma generacion, ante-
cedente, siguientes o abuelos), el 15,6%, sobre un pariente lejano y
la mayoria, el 43%, probablemente porque no conocen bien un
caso mas proximo, informa sobre una persona con quien no le
unen vinculos familiares. El1 21% de los encuestados no conocen a
minusvalidos y no informan sobre ellos.

En algunos tipos de discapacidad, es mas frecuente que se trate
de abuelos o padres, por tratarse de casos asociados con la edad
(problemas para desplazarse, sordera, etc.). No obstante, la distribu-
cién de tipos de discapacidad entre los referentes en la encuesta de
la ONCE 1996-1997 no refleja exactamente la distribucion real, por-
que es una representacion indirecta, en dos niveles. A eso se anade
la dificultad de acceso, comun a todos los instrumentos de observa-
cion directa por encuesta, especialmente en las que emplean mues-
tras representativas de ambito nacional pero no para niveles de de-
sagregacion elevados. A pesar de ello, la encuesta ofrece mucha mas
informacion y mas sistemadtica que los restantes estudios de dmbito
local o institucional que actualmente estan disponibles para la inves-
tigacion, aparte de la gran encuesta del INE (1987ay 1987b).
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Un problema metodolégico relevante en las encuestas por re-
ferentes es el de la desigual visibilidad (saliencia) de distintos
grupos sociales. Por ejemplo, en esta encuesta el 60% de los refe-
rentes son varones, frente a un 40% de mujeres. Sin embargo
(INE, 1987a y 1987b), el porcentaje de varones sobre el total de
discapacitados era 61% en el grupo de 0-5 anos, 49% en el de 6 a
64 anos y 38% en el de mayores de 65 anos. Para el conjunto de
discapacitados, la distribucién por género era 43% de varones y
57% de mujeres. Ademads, la creciente mayor expectativa de vida
de las mujeres les acarrea mayor probabilidad de discapacidad so-
brevenida. ;Por qué los entrevistados, pues, eligen varones mayo-
ritariamente como objeto de representacion de la minusvalia e
informan mas sobre ellos que sobre mujeres?

CUADRO 7.3: Distribucion de los discapacitados
seguin género y grandes grupos de edad

Grupos de edad Total Porcentaje Varones Mujeres Pz:ﬁzﬁtea;ie
0-5 43.047 1 26.184 16.864 61
6-64 2.804.837 49 1.378.531 1.426.306 49
65 y mas 2.895.407 50 1.093.207 1.802.200 38
Total 5.746.291 100 2.497.922 3.245.370 43

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durin segtin datos del INE (19874 y 19870).

Sélo en un caso claro de discapacidad, en el que existe un
fuerte componente degenerativo y asociado a la edad, la propor-
cion de mujeres entre los referentes es, efectivamente, mas elevada
del 40%: es el caso de los sordos, donde hay un 58% de mujeres
entre los referentes. También es previsible que en la realidad haya
mas discapacidades sobrevenidas como accidentes de trafico o de
trabajo entre los varones (falta de brazo/mano, 73% de varones
entre los referentes; falta de pierna/pie, 81%; parapléjicos, 66%),
y en este sentido la imagen de los referentes se ajusta a la realidad.
Sin embargo, no parecen corresponder a diferencias en frecuen-
cia, sino a visibilidad social, o al azar del reducido numero de ca-
sos, en las diferencias en el caso de mudos, sordomudos, con pro-
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blemas para desplazarse, pardlisis cerebral, sindrome de Down,
autismo y otras discapacidades fisicas y mentales.

Segun la encuesta del INE (20005), realizada en 1999 y cuyo
avance y datos basicos se publicaron a finales del ano 2000, el nu-
mero total de personas con discapacidades en Espana es
3.528.221, equivalente al 9% de la poblacion. De ellos, 50.000 son
menores de 6 anos y 2.072.652 son de 65 o mas anos (véase cua-

CUADRO 7.4: Personas con discapacidades segiin sexo, grupos de edad y tasas

'I:?tal if Totzlalt. Total Tasa varones Total Tasa mujeres
abcsloﬁias f;;a;;foz lv:: varones (en tantos mujeres (en tantos
(en miles) ciento)p (en miles)  por mil) (en miles) por mil)
Total 3.528 100,00 1.473 76,60 2.055 102,67
Menos de 6 anos 49 1,41 25 21,71 25 23,21
De 6 a 15 anos 68 1,94 36 16,72 32 15,83
6 a9 anos 29 0,84 16 18,91 14 18,86
10 a 15 anos 38 1,09 21 15,40 18 14,00
De 16 a 44 anos 519 14,72 299 33,32 221 25,26
16 a 19 anos 44 1,26 28 24,46 16 14,76
20 a 24 anos 59 1,67 36 22,37 23 14,54
25 a 29 anos 78 2,22 48 28,82 29 18,29
30 a 34 anos 108 3,05 64 39,54 43 27,09
35 a 39 anos 116 3,26 60 39,55 55 36,58
40 a 44 anos 115 3,26 61 45,13 54 39,63
De 45 a 64 anos 818 23,19 379 89,10 438 98,67
45 a 49 anos 135 3,83 66 54,68 69 56,23
50 a 54 anos 171 4,84 75 65,24 96 81,41
55 a 59 anos 211 5,98 97 99,75 114 112,74
60 a 64 anos 301 8,54 142 152,20 159 155,01
De 65 y mas
anos 2.073 58,74 734 246,93 1.339 322,51
65 a 69 anos 386 10,95 161 170,97 225 207,28
70 a 74 anos 457 12,96 169 219,52 289 299,40
75 a 79 anos 477 13,52 173 325,16 304 399,15
80 a 84 anos 371 10,51 120 428,94 250 500,73
85 y mas anos 381 10,81 111 591,64 270 656,58

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durén sobre datos del INE (20000).
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dro 7.4). Entre los nifios, la tasa es ligeramente superior en las
mujeres (23%o frente a 21%o), en las edades centrales es mas
baja en varones y a partir de los 45 anos se incrementa progresiva-
mente la de las mujeres, superando la de los varones, hasta llegar
al 657%o de mujeres con discapacidad y al 592%o de varones con
discapacidad entre los mayores de 85 anos. Debido a la mayor es-
peranza de vida, el colectivo de mujeres mayores de 65 anos dis-
capacitadas casi duplica al de varones en esa misma situacion. El
indice de discapacitadas en este grupo de edad es el 32%.

Las discapacidades mas frecuentes son relativas a desplazarse
fuera del hogar y a realizar las tareas domésticas (véase cuadro 7.5).

CUADRO 7.5: Personas con discapacidades segun tipo de discapacidad y edad

De 6 a 64 anos De 65 y mas anos

Personas Tantos por mil Personas Tantos por mil
(en miles)  sobre habitantes  (en miles) sobre habitantes

Total 1.406 45,94 2.073 322,11
Ver 304 9,95 698 108,44
Oir 296 9,67 665 103,42
Comunicarse 179 5,85 180 28,02
Aprender, aplicar conocimientos

y desarrollar tareas 239 7,81 335 52,13
Desplazarse 415 13,55 809 125,79
Utilizar brazos y manos 448 14,64 645 100,22
Desplazarse fuera del hogar 737 24,10 1.352 210,15
Cuidar de si mismo 215 7,03 562 87,31
Realizar las tareas del hogar 476 15,54 985 153,06
Relacionarse con otras personas 230 7,52 338 52,61

Fuente: Elaboraciéon de M.* A. Durén sobre datos del INE (20000).

En el grupo de 6 a 64 anos, el 61% de los definidos como dis-
capacitados sufren dificultades graves o muy graves para la vida
cotidiana.

Segun esta encuesta, entre la poblaciéon de 6 y mas anos hay
514.871 discapacitados por deficiencias mentales.
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CUADRO 7.6: Deficiencia segiin la causa que la origina

Causa de la deficiencia De 6 a 64 anos De 65 y mas anos
Personas En tantos Personas En tantos
(en miles) por ciento (en miles) por ciento
Total 1.728 100,00 3.151 100,00
Perinatal 65 2,06
Congénita 270 15,63
Parto 64 3,70
Accidentes 220 6,98
Trafico 60 3,47
Doméstico 29 1,68
Ocio 25 1,45
Laboral 93 5,38
Otro 37 2,14
Enfermedad 2.144 68,04
Comun 825 47,74
Profesional 63 3,65
Otras causas 224 12,96 671 21,29
No consta 38 2,20 49 1,56

Fuente: Elaboracion de M.* A. Durén sobre datos del INE (20005).

Las tasas de discapacidad presentan grandes diferencias regio-
nales (cuadro 7.7). Para la poblacién de 6 a 64 anos varian entre
el 27% de La Rioja y el 59% de Melilla; en Andalucia es el 56%,
en tanto que en la Comunidad de Madrid s6lo alcanza el 38% y
en la Comunidad Foral de Navarra el 35%. Para las personas ma-
yores de 65 anos también se producen grandes diferencias regio-
nales, con una tasa maxima del 405%o en la Regién de Murcia y
una tasa minima del 183%o en La Rioja. Resulta dificil interpre-
tar estas disparidades, que probablemente se deben mads a
razones culturales, organizativas y socioeconoémicas que a las ra-
zones estrictamente médicas y de estructura demografica.
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CUADRO 7.7: Discapacitados segiin Comunidades Auténomas y edad

De 6 a 64 anos De 65 y mas afos
Comunidad Auténoma Personas Tantos Personas Tantos
discapacitadas por mil sobre discapacitadas por mil sobre
(en miles) habitantes (en miles) habitantes

Total 1.406 45,94 2.073 322,11
Andalucia 320 56,32 388 394,38
Aragén 31 36,57 64 268,24
Asturias (Principado de) 37 46,76 64 299,75
Balears (Illes) 27 45,87 30 259,55
Canarias 54 40,91 52 272,24
Cantabria 18 45,59 30 315,32
Castilla y Leon 84 46,17 191 372,7
Castilla-La Mancha 57 44,96 108 339,62
Cataluna 225 47,84 339 328,58
Comunidad Valenciana 125 40,29 188 300,53
Extremadura 35 43,26 67 357,3
Galicia 103 50,49 169 324,25
Madrid (Comunidad de) 150 37,63 198 263,22
Murcia (Region de) 49 55,91 62 404,9
Navarra (Comunidad Foral de) 14 35,06 26 287,75
Pais Vasco 63 39,08 81 239,24
Rioja (La) 5 26,53 9 183,25
Ceuta y Melilla 6 58,72 6 360,99

Fuente: Elaboraciéon de M.* A. Durén sobre datos del INE (20000).

7.1.2. Los tipos de discapacidad

En cuanto a los tipos de discapacidad referidos, se plantea
también un problema metodolégico de saliencia. Las discapaci-
dades de los ancianos se aceptan como naturales y resultan poco
visibles, aunque en el conjunto de la poblacion sean las mas
abundantes y las que mayor demanda colectiva de recursos insti-
tucionales y no institucionales generan. A la inversa, los casos ra-
ros y los casos dramadticos llaman mas la atencion y se visibilizan o
recuerdan mas facilmente. También contribuye a su visibilizacion
la existencia de organizaciones activas e incluso la aparicion re-
ciente de casos notables en los medios de comunicacion.
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La investigacion sobre la discapacidad se beneficiaria de estu-
dios fenomenologicos que recojan la experiencia directa de los
enfermos y no la de las instituciones o allegados, especialmente
en el modo de vivir la relaciéon con su propio cuerpo y con los
iguales (Mulderij, 1996).

El tipo de discapacidad que padecen las personas referidas
por los entrevistados en la Encuesta de Bienestar Social de la
ONCE, 1996-1997, se refleja en el cuadro 7.8.

CUADRO 7.8: Tipo de discapacidad que padece la persona referida

Tipo de discapacidad Porcentaje N
1. Ceguera 11 274
2. Sordera 4 100
3. Mudez 3 41
4. Sordomudez 3 74
5. Falta brazo/mano 2 60
6. Falta pierna/pie 3 63
7. Problemas para desplazarse 6 144
8. Paraplejia (parcial) 7 174
9. Paraplejia (total) 3 84
10. Pardlisis cerebral 3 70
11. Sindrome de Down 10 237
12. Autismo — 11
13. Otras discapacidades mentales 11 254
14. Otras discapacidades fisicas 8 205

Fuente: Munioz Machado, Garcia Delgado y Gonzilez Seara (1997).

El interés metodolégico de la saliencia es que permite pregun-
tarse por el papel de los estereotipos en la investigacion social, e
indirectamente, en la adopciéon de medidas en las politicas socia-
les y sanitarias.

También, y con las mismas precauciones que respecto al gé-
nero, es interesante la edad de los referentes, por lo que se repro-
duce el cuadro 7.9. En proporcién, se citan poco los casos de dis-
capacidades sobrevenidas tardiamente o de personas de edad
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media y avanzada, y se eligen mas como motivo de informacion
los discapacitados en edades jovenes.

7.1.3. Las dificultades de los discapacitados para el ajuste
a la vida cotidiana. El papel de la familia

Seguin la Encuesta de Bienestar Social de la ONCE, 1996-1997, el
grado de dificultad para desarrollar diferentes actividades es varia-
ble entre los referentes, como puede verse en el cuadro 7.10, espe-
cialmente en su indice sintético o resumen, en que 0 expresa nin-
guna dificultad y 200 la maxima dificultad. Segtn los distintos tipos
de actividad, entre un 13 y un 23% dicen que el referente no tiene
ningun problema para desarrollarla. La falta de brazo o mano (in-
dice 76), pierna o pie (indice 98) o sordera (indice 99) son las que
implican menos dificultades. El autismo (indice 190), la paralisis ce-
rebral (indice 178) y la paraplejia total (indice 174) son las mencio-
nadas como causantes de mayor grado de dificultad.

Un interesante estudio de Zambrano (1997), desarrollado en
el csic, ha analizado el coste de las tetraplejias en jévenes por ac-
cidentes de trafico, y sus conclusiones pueden extenderse a otros
tipos graves de discapacidad. Ademas de los cuidados estricta-
mente médicos, los enfermos requieren ayuda para las activida-
des de la vida cotidiana (aseo personal, vestirse, alimentacion,
mantenimiento, acompanamiento) y para sus desplazamientos
(con motivo de tratamiento médico, rehabilitacién), gestiones
por juicios, formacién, bisqueda de nuevo alojamiento y vehicu-
los, etc. El tiempo medio dedicado al cuidado del tetrapléjico por
su principal cuidador en el primer ano tras el accidente se estima
en 2.264 horas. Habitualmente, el cuidador principal es una mu-
jer, la madre del afectado. El nimero medio de horas dedicadas
por los cuidadores varones, generalmente el padre del afectado,
se ha estimado en 893 horas en el primer ano. En conjunto, 3.157
horas de cuidado fueron ofrecidas por sus dos familiares mas in-
mediatos en el primer ano tras el accidente. Para poner en su
contexto esta cifra hay que recordar que un trabajador que traba-
jase 40 horas semanales durante cincuenta semanas al ano, sin
ningun dia extra de descanso, sé6lo trabajaria 1.900 horas anuales;
en la practica, el nimero neto de horas trabajadas por los trabaja-
dores asalariados es sensiblemente inferior a esta cifra.
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Por comparacién con otras personas, un pequeno colectivo del
2,5% de los discapacitados, en opinién de los informantes, han te-
nido un éxito considerable y realizan sus actividades mejor que el
promedio de la gente. Segun los informantes, algunos discapacita-
dos no tienen ni mas ni menos dificultades que el promedio de la
gente: un 17% para encontrar trabajo y un 34% para relacionarse
afectivamente, pero la mayoria (entre el 61% en las relaciones afec-
tivas y el 74% en la vida profesional o social) tienen mayores dificul-
tades que el resto de la poblacién. El indice de percepcion de pro-
blemas de la persona discapacitada, en relacion con el de otras
personas, es menos favorable que el de dificultad para realizar activi-
dades. Si el de dificultades da un indice medio de 128 sobre 200, en
la percepcion comparativa de dificultades el indice medio es 166,
un 30% mas elevado. En una escala de 1 a 10, que se acerca mas al
modo habitual de expresar valoraciones, la percepcion del grado de
dificultades para los discapacitados alcanzaria el 8,3.

La ya citada Encuesta de Bienestar Social de la ONCE solicit6 in-
formacion sobre la valoracién de la ayuda recibida por los discapaci-
tados de varias instituciones: su familia, sus amigos, sus companeros
de estudio o trabajo, asociaciones o instituciones privadas e institu-
ciones publicas. La frecuencia de respuesta fue alta respecto a la fa-
milia (opin6 el 96% de los que conocian minusvalidos) y respecto a
los amigos (87%), pero se redujo al 67% para las restantes institu-
ciones. La valoraciéon media de la ayuda recibida de estas institucio-
nes, sobre un total de 10 puntos, puede verse en el cuadro 7.11.

CUADRO 7.11: Valoracion de la ayuda recibida

(sobre 10 puntos)

Base (1.727)

Conoce minusvalido

De la familia 8,8
De los amigos 5,9
De los compareros 43
De asociaciones o instituciones privadas 2,6
De instituciones publicas 35

Fuente: Encuesta de Bienestar Social, ONCE, 1996-1997 (Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonzailez Sea-
ra, 1997).
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Las valoraciones de la familia son, en todos los tipos de disca-
pacidad, superiores a 8,3 en una escala de 10 puntos. En cuatro
tipos de discapacidad superan el 9,2 (paraplejia total, pardlisis
cerebral, sindrome de Down, autismo). Respecto a las institucio-
nes restantes, los indices medios de valoracion no sufren gran-
des alteraciones segun el tipo de discapacidad de la que se trate.
Para ponderar estas discapacidades se ha utilizado el indice de
discrepancia, o porcentaje del indice mas alto sobre el mas bajo:
es pequeno (113%) para la familia, para los amigos (152%) y
para los companeros (180%); pero es mucho mas elevado para
las asociaciones o instituciones privadas (530%, con maximo en
ciegos y minimo en discapacitados en piernas) y para las institu-
ciones publicas (221%, con maximo en ciegos y minimo en dis-
capacitados en brazos). La institucion privada mas mencionada
por prestarles ayuda es la ONCE (la menciona el 13% de los que
conocen minusvalidos). Las demas s6lo son mencionadas por el
1% de los informantes, que en el 77% de los casos no contesta-
ron a esta pregunta (Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonza-
lez Seara, 1997: 787).

La ayuda que mas contribuy6 a luchar contra la discapacidad
o superarla, segun los informantes que informaron sobre ello,
provenia de las siguientes instituciones:

CUADRO 7.12: Ayuda mas eficiente recibida por los discapacitados
(porcentaje que la mencionan)
Base: los que informan

(66% de los referentes, 47% de los entrevistados; total: 1.135 casos)

Familia 65  Propia persona 1
ONCE 4  Colegio o instituciéon educativa 1
Amigos, vecinos 3 Médicos 1
Ayudas econémicas 2 Ninguna 2
Seguridad Social 2 Otras 2
Trabajo 2 NS/NC 16
Instituciones publicas 2

Fuente: Encuesta de Bienestar Social, ONCE, 1996-1997 (Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonzilez Sea-
ra, 1997).
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En todos los tipos de discapacidad, la familia es con enorme
diferencia la institucién mas citada. No obstante, la ONCE al-
canza un porcentaje importante de citas respecto a los ciegos
(20%) y los médicos son mas citados por los que se refieren a
otras discapacidades fisicas (7%) que para el resto de las disca-
pacidades (Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonzdlez Seara,
1997: 788).

Esta encuesta ofrece una informaciéon muy relevante sobre el
tipo de acciones que podrian ayudar a las personas discapacita-
das, que reproducimos en el cuadro 7.13.

CUADRO 7.13: Acciones que podrian ayudar a las personas
discapacitadas
(porcentaje que la mencionan)

Base: conocen minusvalidos (1.727 casos)

Legislativas 12
Econoémicas 46
Medios de comunicacion 15
Servicios sociales 43
Organizaciones de apoyo 15
Médico-sanitarias 19

Fuente: Encuesta de Bienestar Social, ONCE, 1996-1997 (Munioz Machado, Garcia Delgado y Gonzalez Sea-
ra, 1997).

Lo que se desprende con claridad de estos datos es que la
ayuda mas necesaria segin los informantes es la de prestaciones
econdémicas (46% las mencionan) y de servicios sociales (43% las
mencionan). Las legislativas, las de los medios de comunicacion y
las de las organizaciones de apoyo son citadas con mucha menor
frecuencia, probablemente porque se consideran utiles y capaces
de actuaciones intermedias, pero no conllevan ayudas directas,
que lleguen al afectado. También es digno de resaltar que las ayu-
das de tipo médico-sanitario se mencionan la mitad de veces que
las de servicios sociales, y atin menos respecto a las prestaciones
econ6omicas. A diferencia de las enfermedades, en las que la aspi-
racion a la mejoria o la cura hace aumentar la relevancia del pa-
pel de los médicos y las instituciones sanitarias, en las discapaci-
dades la aspiracion fundamental ya no es la cura, sino el alivio del
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impacto de la discapacidad en la vida del enfermo y de quienes
comparten con €l su cuidado, generalmente su propia familia in-
mediata. El techo de prestaciones sanitarias ttiles esta ya obte-
nido por muchos discapacitados, pero el techo de prestaciones
econodmicas y sociales (centros de atencion, fundamentalmente, y
de apoyo a los cuidadores) dista mucho de haber conseguido un
nivel satisfactorio o ajustado a las aspiraciones de los afectados.

7.1.4. Las discapacidades sobrevenidas:
el impacto en el ambito laboral

Ademas de las encuestas monograficas sobre discapacitados,
existen otras fuentes que aportan informacién relevante sobre as-
pectos especificos de la discapacidad. La Encuesta de Poblacion
Activa (EPA), cuyo caracter trimestral, larga continuidad y amplia
muestra hacen de ella un instrumento valiosisimo para el conoci-
miento de las condiciones de trabajo de los activos y ocupados,
también aporta una util informacién sobre inactivos. En el tercer
trimestre del ano 2000 (INE, 2000a) habia 15.829.500 inactivos,
de los cuales 4.669.100 son jubilados o retirados; 2.746.800 son
estudiantes; 5.199.400 se dedican a labores del hogar; 1.855.900
son perceptores de pensiones distintas de la de jubilacion;
499.000 realizaron otras actividades o tienen otras causas de inac-
tividad; y 2.000 realizaron trabajo social o benéfico no remune-
rado. Lo importante para los objetivos de este estudio es que
857.500 declararon ser incapacitados permanentes, de los cuales
457.500 varones y 400.000 mujeres. Los incapacitados permanen-
tes constituyen el 4,08% del total de los inactivos.

Para la EpPA, el dato mas relevante no es la situaciéon econémica
o de salud de la poblacion, sino su situacién administrativa, por lo
que los criterios administrativos priman, y no es posible saber qué
porcentaje de los jubilados o retirados normales estin actual-
mente, ademas, incapacitados para el trabajo. No obstante, la EPA
ofrece también informacion sobre la segunda clase de inactividad.
La jubilacion no aparece recogida como segunda clase de inactivi-
dad, pero si la incapacidad permanente, que es segunda clase para
152.200 personas inactivas, todas ellas registradas bajo la rubrica
de «jubilados o retirados» como clase principal de inactividad. De
ellos, 106.800 son varones y 45.400 son mujeres. La suma de inca-
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pacitados permanentes como primera y segunda clase de la activi-
dad da un total de 1.009.700 personas con incapacidad perma-
nente para el trabajo y, previsiblemente, con dificultades para el
autocuidado y la prestacion de cuidados a terceros.

En realidad, mas que una clase secundaria de inactividad, lo
que recoge la EPA son algunos tipos de actividad, como el estudio,
las labores del hogar o los trabajos de voluntariado. Entre los in-
capacitados permanentes, el 77% de los varones y el 69% de las
mujeres perciben una pension distinta de la de jubilacion. El
11,0% de las mujeres y el 1,1% de los varones se dedican, ademas,
a labores del hogar.

Entre los inactivos que han trabajado anteriormente y dejaron
de trabajar en los ultimos tres anos, hay 317.300 que lo hicieron
por jubilarse anticipadamente a causa de enfermedad o incapaci-
dad, lo que equivale a 105.766 personas anualmente. Sobre una
poblacion ocupada de 14.621.600 personas, equivale a un 0,7%
de jubilaciones anticipadas anuales. Las jubilaciones anticipadas
recogidas en la EPA se concentran en personas proximas a la edad
media de jubilacién, ya que el 41% corresponden a personas de
60 a 64 anos y el 8% a personas de 65 anos o mas. Esta distribu-
cion por edades no se corresponde con la edad a la que efectiva-
mente se producen las jubilaciones anticipadas, ya que la EPA no
clasifica mas que las que se han producido en los tres anos ante-
riores a la realizacién de la encuesta. Segun la misma fuente, la
poblacion ocupada de 60 a 64 anos en el anio 2000 era de 536.700
personas. Si se produjeron 32.600 jubilaciones anticipadas en el
mismo ano (97.800 : 3) entre trabajadores de ese grupo de edad,
el porcentaje correspondiente es 6,1%.

Los indices de jubilacién anticipada por enfermedad o inca-
pacidad recogidos por la EPA son muy diferentes para varones y
mujeres. Si en 1998 para el conjunto era el 0,70% anual res-
pecto a poblacién ocupada (para varones era el 0,82% y para
mujeres era el 0,49%), en el ano 2000 las cifras son muy simila-
res. Dada la diferente composicion por edades de la poblacion
ocupada de varones y de mujeres, no parece que este indicador
pueda tomarse como una expresiéon de peor salud de los varo-
nes ocupados que de las mujeres ocupadas, en general; sino de
una proporciéon ligeramente mayor de trabajadores de edad re-
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lativamente avanzada entre los varones y, sobre todo, del grado
diferente de continuidad en el empleo. Las mujeres con salud
fragil es menos probable que hayan podido reincorporarse en la
segunda ola activa o que hayan podido conciliar trabajo remu-
nerado y no remunerado, por lo que estan fuera del mercado de
trabajo cuando les sobreviene la incapacidad derivada de enfer-
medades degenerativas o progresivas. A su vez, la presiéon para
sumar anos de cotizacion es mas fuerte entre las mujeres de
edad avanzada que trabajan, lo que dificulta su disposicion a re-
conocer una situacion de enfermedad. Segun la EPA del tercer
trimestre del ano 2000 (INE, 20004a), en s6lo dos anos el nimero
de personas que se declaran inactivas por incapacidad perma-
nente ha aumentado un 30%, que corresponde a un creci-
miento del 24% entre los varones y del 38% entre las mujeres.
El crecimiento se concentra en los grupos de edad avanzada.

CUADRO 7.14: Incapacitados permanentes segiin sexo y grupo de edad

Incapacitados permanentes

(en miles)
EPA 1998 EPA 2000
Ambos sexos  Varones Mujeres  Ambos sexos  Varones Mujeres

Total 659,6 370,4 289,2 857,5 4575 400

De 16 a 19 anos 10,9 6,4 4,6 10,0 6,7 3,3
De 20 a 24 anos 26,5 15,6 10,9 28,0 16,5 11,5
De 25 a 29 anos 29,4 18,0 11,3 35,3 19,5 15,8
De 30 a 34 anos 35,5 22,6 12,9 40,8 28,8 12,0
De 35 a 39 anos 42,3 27,3 14,9 51,7 32,6 19,1
De 40 a 44 anos 45,4 27,7 17,7 51,6 35,2 16,3
De 45 a 49 anos 61,3 41,5 19,8 62,0 38,8 23,1
De 50 a 54 anos 66,9 437 23,2 83,2 52,7 30,6
De 55 a 59 anos 72,0 477 24,3 112,6 70,0 42,6
De 60 a 64 anos 103,5 68,0 35,4 118,6 73,7 44,9
De 65 a 69 anos 55,6 26,2 29,4 78,9 39,7 39,3
De 70 y mas anos 110,4 25,7 84,8 184,8 43,1 141,7

Fuente: ¥PA, del 2.° trimestre de 1998 (INE, 1998¢: 374) y del 3. trimestre del 2000 (soporte magnético) (INE, 2000a).
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CUADRO 7.15: La incapacidad permanente como causa principal
de inactividad (en miles y porcentaje), segin las EPA

EPA 1998 EPA 2000
N. Porcentaje . Porcentaje
(en miles) (en miles)
Ambos sexos
Total 659,6 100 857,5 100
Estudiante 10,3 2 12,7 1
Perceptor pensién distinta de la de jubilacién ~ 499,5 76 629,6 73
Labores del hogar 41,7 6 49,2 6
Realiz6 sin remuneracién
trabajos sociales, actividades benéficas... 0,2 0 0,1 0
Otras 10,6 2 9,8 1
Sin clase secundaria de inactividad 97,3 15 156,0 18
Varones
Total 370,4 100 4575 100
Estudiante 5,8 2 7,0 2
Perceptor pension distinta de la de jubilacion —~ 288,4 78 352,1 77
Labores del hogar 4,2 1 6,0 1
Realiz6 sin remuneracion
trabajos sociales, actividades benéficas... 0,2 0 —
Otras 7,3 2 5,7 1
Sin clase secundaria de inactividad 64,5 17 86,8 19
Mujeres
Total 289,2 100 400,0 100
Estudiante 4,5 2 5,7 1
Perceptora pensién distinta de la de jubilacién ~ 211,1 73 2775 69
Labores del hogar 37,6 13 43,2 11
Realiz6 sin remuneracion
trabajos sociales, actividades benéficas... 0,1 0
Otras 3,3 1 4,1 1
Sin clase secundaria de inactividad 32,8 11 69,3 17

Alos incapacitados permanentes, como causa principal de inactividad en 1998, hay que anadir 145,7 mil incapacitados per-
manentes (107,9 varones y 37,7 mujeres) que se clasifican como jubilados o retirados y la aducen como clase secundaria de
inactividad.

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durén sobre datos del 2.° trimestre de 1998 (INE, 1998¢: 375) y del 3. trimestre del 2000 (so-
porte magnético) (INE, 2000a).
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CUADRO 7.17: Jubilados anticipadamente por enfermedad
o incapacidad, segin edad

EPA 1998 EPA 2000
Jubilados anticipadamente Jubilados anticipadamente
por enfermedad o incapacidad  por enfermedad o incapacidad

(en miles) (en miles)

Total 2775 317,3

De 16 a 19 0,4 2,3

De 20 a 24 1,2 3,1

De 25 a 29 37 6,3

De 30 a 34 5,6 9,0

De 35 a 39 8,8 10,5

De 40 a 44 13,3 13,2

De 45 a 49 21,4 22,8

De 50 a 54 31,2 46,6

De 55 a 59 48,4 79,4

De 60 a 64 115,1 97,8

De 65 a 69 27,2 24,3

De 70 y mads 1,3 2,0

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durin sobre datos del 2.° trimestre de 1998 (INE, 1998¢: 376) y del 3. tri-
mestre del 2000 (soporte magnético) (INE, 2000a).

7.2. La Encuesta de Demandas Sociales Vinculadas
al Cuidado de la Salud de los Ninos, del CSIC
en 1993

7.2.1. La incidencia de enfermedades en los ninos
escolarizados

Los datos obtenidos por el csic (19934) en esta encuesta (en
adelante, DSN93) son bastante similares, en cuanto a incidencia,
a los obtenidos por las Encuestas Nacionales de Salud (1987,
1993, 1995, 1997). A efectos de incidencia o tipos de enfermeda-
des y de tratamientos, el mayor tamano de las encuestas del Mi-
nisterio de Sanidad hace aconsejable contar prioritariamente con
sus datos. Donde las pequenas encuestas de caracter local, como
ésta del CSIC, juegan un papel importante es en la informacion so-
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bre aspectos novedosos o muy especializados, que las grandes en-
cuestas no contemplan.

A pesar de la valoracién altamente positiva de la que es ob-
jeto (cuadros 7.18 y 7.19), la salud de los ninos genera una alta
demanda de cuidados que, como veremos mas adelante, va diri-

CUADRO 7.18: Poblacion de 3 a 14 anos, segtn la valoracion
que sus familiares hacen de su estado de salud

(porcentajes en horizontal)

Total Muy buena (5) Buena (4) Regular (3) Mala (1,5)

N  Porcentae = N  Porcentaje N  Porcentae N  Porcentaje N  Porcentaje

Total 400 100 159 40 211 53 26 6 4 1
Sexo
Ninos 206 100 81 39 108 53 15 7 2 1
Ninas 194 100 78 40 103 53 11 6 2 1
Edad
3-5 anos 134 100 49 37 75 56 8 6 2 1
6-8 anos 88 100 40 45 43 49 5 6 0 0
9-11 anos 83 100 30 38 48 58 5 6 0 0
12-14 anos 95 100 40 42 45 47 8 6 2 2

Fuente: csic (1993a).

CUADRO 7.19: Poblacién infantil con problemas habituales de salud,
segun valoracion de su estado de salud

(porcentajes en vertical)

Con problema habitual Sin problema habitual
N Porcentaje N Porcentaje
Total 100 100,0 300 100,0
Muy buena 18 18,0 141 47,2
Buena 60 60,0 151 50,2
Regular 19 19,0 7 2,3
Mala 3 3,0 1 0,3

Fuente: csiC (1993a).
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gida tanto a las instituciones sanitarias como a los hogares. Si
adoptamos una definicion del concepto de salud en sentido po-
sitivo, es decir, si equiparamos la salud no sé6lo a la ausencia de
enfermedad sino también al mantenimiento de un nivel 6ptimo
de bienestar fisico y psiquico, la poblacion infantil se perfila
como un colectivo con fuertes demandas de cuidados relaciona-
dos con la higiene, la prevencion de enfermedades y el manteni-
miento de un estado de salud general adecuado. A este tipo de
demandas, de las que es sujeto la totalidad de la poblacién in-
fantil, se anaden las generadas por aquellos colectivos de ninos
que padecen alguna enfermedad. Dentro de este ultimo tipo de
demandas cabe distinguir dos grandes grupos, segun el colec-
tivo del que proceden:

1) Demandas procedentes del colectivo de ninos con proble-
mas habituales de salud.

2) Demandas procedentes de episodios de enfermedad esporadi-
cos del colectivo de ninos sin problemas habituales de salud.

Segun los datos de la encuesta DSN93 (csic, 19934), un 25%
de los ninos escolarizados padece algun problema habitual de sa-
lud. Independientemente de que la mayor parte de los proble-
mas de salud que aquejan a la infancia tengan un caracter leve, es
previsible que el colectivo que los padece presente unas mayores
demandas de atencién. Si se extrapola el porcentaje obtenido en
la encuesta a toda la poblaciéon de ninos escolarizados !, se ob-
tiene una cifra de 1,3 millones de ninos con una demanda habi-
tual de cuidados superior a la media.

Un segundo tipo de demandas vinculadas al cuidado de la sa-
lud son las que tienen su origen en la aparicion de enfermedades
esporadicas. Los datos de la encuesta DSN93 (csic, 19934) indi-
can que, independientemente de que gocen de buena salud o pa-
dezcan algun problema habitual relacionado con ésta, el 65% de
los ninos ha sufrido al menos una enfermedad en los dltimos seis
meses (cuadro 7.20).

! Segin el INE (1991a), en Espana hay 5,3 millones de nifios escolarizados de 5 a
14 anos. Sera ésta la cifra que utilizaremos para extrapolar a la poblacion los datos ob-
tenidos en esta encuesta.
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CUADRO 7.20: Nifios que padecieron y no padecieron enfermedad en
los dltimos seis meses, segin género y edad

(porcentajes en horizontal)

Total Padeci6 enfermedad No padecié enfermedad
N Porcentaje N Porcentaje N Porcentaje
Total 400 100 262 65 138 35
Sexo
Ninos 206 100 133 65 73 35
Ninas 194 100 129 66 65 34
Edad
3-5 anos 134 100 106 79 28 21
6-8 anos 88 100 52 59 36 41
9-11 anos 83 100 48 58 35 42
12-14 anos 95 100 56 59 39 41

Fuente: csic (1993a).

Para el analisis del impacto de la enfermedad infantil en los di-
ferentes subsistemas econémicos, lo mds relevante no es el porcen-
taje de ninos que han padecido una enfermedad, sino el numero
de episodios morbidos ocurridos en un determinado periodo de
tiempo. Por ello, al porcentaje anterior debe anadirse que un 23%
de los ninos tuvo dos enfermedades en los ultimos seis meses, un
9% padeci6 tres, un 4%, cuatro y un 2%, cinco. Tomados en su
conjunto, estos datos generan un indice de enfermedades para el
periodo considerado (seis meses) del 103%, y aunque un tercio de
los nifnos (35%) no haya padecido ninguna, el promedio es supe-
rior a una enfermedad por nino. Su equivalente anual, 2,06 enfer-
medades por nino, genera, cuando se extrapola a un colectivo de
5,3 millones de ninos escolarizados (INE, 1991a) (poblacion de
5-14 anos), un volumen de 10,9 millones de enfermedades infanti-
les anuales.

Segun la encuesta DSN93 (csIc, 1993a), s6lo un 16,5% de los
ninos que habian enfermado en los dltimos seis meses habian
sido tratados exclusivamente en casa, mientras que el 83,5% res-
tante habia recibido algun tipo de atencion institucionalizada.
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El tipo de atencion mas demandada es la consulta médica or-
dinaria. Un 60% de los nifos acudieron a consulta externa y un
16% recibieron consulta domiciliaria. Si se extrapolan estos por-
centajes a toda la poblacion de ninos escolarizados, la demanda
anual de consultas médicas generada por las enfermedades infan-
tiles se estima en 4,1 millones de consultas de caracter externo y
1,1 millones de visitas médicas domiciliarias.

El volumen de la demanda se reduce cuando consideramos la
utilizacion del servicio de urgencias. S6lo un 6% de los nifos que
han padecido alguna enfermedad en los ultimos seis meses ha
sido tratado en urgencias; porcentaje que, extrapolado a toda la
poblacién infantil escolarizada, genera un cifra de 0,4 millones
de demandas anuales.

La forma menos frecuente de relacion de los ninos enfermos
con el sistema sanitario es la hospitalizaciéon. Seguin la encuesta
DSN93 (csic, 1993a), solamente el 1% de los ninos escolarizados
recibi6 hospitalizacion en el altimo semestre, lo que equivaldria a
una tasa anual del 2%, la mitad de la obtenida en las Encuestas Na-
cionales de Salud (1993, 1995 o 1997). Si extrapolamos estas cifras
al conjunto de la poblacién infantil escolarizada, la demanda
anual de hospitalizacion se estima en 0,069 millones de ingresos.

En resumen, los principales indices de demanda anual son los
siguientes:

1. Numero de ninos de referencia:
5,3 millones x 2 semestres = 10,6 millones
2. Demanda de consultas externas:
10,6 x 66% x 60% = 4,134 millones
3. Demanda de consultas domiciliarias:
10,6 x 656% x 16% = 1,102 millones
4. Demanda de atenciones en urgencias:
10,6 x 66% x 6% = 0,413 millones
5. Demanda de hospitalizaciones:
10,6 x 65% x 2% = 0,069 millones.

La demanda de actuaciones médicas generada por las enfer-
medades infantiles es recogida fundamentalmente por el subsis-
tema de los Servicios Publicos, ya que practicamente la totalidad
de los ninos espanoles (hay un colectivo creciente de ninos no es-
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panoles, hijos de inmigrantes) estan bajo la cobertura sanitaria
de la Seguridad Social a través de sus padres.

Las enfermedades generan unas demandas de tipo médico es-
tricto (diagnostico, medicacion o terapia), otras demandas deri-
vadas de la gestion (gestiones, desplazamientos) y otras de tipo
general que el enfermo no puede satisfacer por si mismo debido
a su enfermedad, o bien se incrementan por encima de lo habi-
tual durante el periodo que ésta dura.

La mayoria de los estudios de economia de la salud se centran
exclusivamente en las primeras, equiparando el coste directo de
los servicios ofrecidos con el valor de la produccion sanitaria. Sin
embargo, los costes indirectos de la enfermedad son mucho ma-
yores que los directos (lucro cesante del enfermo y lucro cesante
transferido a sus empleadores, familiares y entorno de relacio-
nes): ¢habria que considerar que estos costes indirectos forman
parte del valor de la produccién de salud, como en pura logica
resultaria de extender el razonamiento? La frontera entre pro-
duccion y consumo es muy dificil de determinar. En el caso de los
ninos, la estimacion de los costes indirectos es aun mas dificil que
la de los adultos, puesto que resulta casi imposible asignar un va-
lor a la pérdida de dias de ocio o de asistencia al centro escolar
que, en la mayoria de los casos, es a su vez un servicio publico. Sin
embargo, la dificultad no puede ser obstaculo para intentar cono-
cer el alcance de las necesidades y las demandas y su influencia
sobre el uso o distribucién de los recursos globales de tiempo y
dinero.

Al situarse en esta perspectiva no reduccionista, el papel eco-
nomico de la infancia —que en el contexto socio-historico actual
es, fundamentalmente, el de consumidor— debe ser analizado
no solo en relacion al sistema monetario, sino también en rela-
cion al subsistema de hogares.

Por lo que respecta al consumo de recursos monetarios, la
presencia de ninos en el hogar se asocia con el aumento del gasto
familiar s6lo en un modesto nivel. Partiendo de los datos del INE,
(19910), el indice de gastos por hogar para el conjunto de hoga-
res compuestos por una pareja y un nino es el 105% respecto al
promedio de hogares. El incremento de gasto no puede atri-
buirse exclusivamente a la presencia del nino, sino a la fase de
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instalacion (vivienda, mobiliario, equipamiento, etc.) en que se
encuentran muchas familias cuando sus hijos son pequenos. Este
indice aumenta al 114% en las familias con dos ninos, pero se
mantiene sin crecimiento para las de tres o mas ninos. Es decir, el
indice del gasto familiar s6lo se incrementa, entre uno y tres hi-
jos, en un 9%. Estos datos parecen revelar la existencia de un te-
cho por encima del cual las familias no pueden aumentar el gasto
de sus recursos monetarios y deben emplear otro tipo de estrate-
gias para responder al incremento de las demandas generadas
por sus miembros. Una de estas estrategias es el aumento de la
produccion doméstica mediante la asignacion a la misma de un
volumen mayor de tiempo de trabajo no remunerado, o una in-
tensificacion en los ritmos de trabajo mediante acumulacion de
tareas y mayor rapidez o eficiencia en la produccién de los servi-
cios.

7.2.2. Los cuidados no monetarizados
y el nivel general de salud

Aunque el sistema sanitario publico (y en mucha menor me-
dida el privado y las instituciones sin fines de lucro) recoja una
parte esencial de la demanda de cuidados generada por las en-
fermedades infantiles —sobre todo en la funcién de diagnos-
tico—, el impacto mas importante de €stas se produce en los ho-
gares. Como se ha senalado anteriormente, la necesidad de
atencion médica especializada es solo una parte de la demanda
de cuidados originada por la enfermedad infantil. La otra parte
tiene su fundamento en la necesidad de garantizar la relacion
entre el enfermo y el sistema sanitario (acompanamiento al mé-
dico, realizacion de gestiones relacionadas con la salud) y en la
necesidad de ayuda relacionada con el mantenimiento y super-
vivencia del enfermo (administracion de medicamentos, activi-
dades cotidianas). Por tanto, independientemente de que se
acuda a las instituciones sanitarias —e incluso, precisamente
por el hecho de hacerlo—, las enfermedades infantiles generan
unas demandas que, por no tener un caracter estrictamente mé-
dico, deben ser cubiertas fuera del sistema sanitario institucio-
nalizado.
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La unidad de analisis para calcular el volumen de la demanda
de recursos no monetarios generada por la enfermedad es el
tiempo asignado por los componentes de los hogares a proporcio-
nar al enfermo los cuidados que necesita. Con objeto de evaluar la
detranme (demanda de trabajo no monetarizado) originada por las
enfermedades de los ninos, en la encuesta DSN93 (csIc, 1993a) se
pregunt6 a los familiares de éstos cuantas horas habian invertido
diariamente en diferentes actividades relacionadas con el cuidado
del nino, a causa del padecimiento de sus problemas habituales de
salud o por la aparicion de episodios morbidos.

Es necesario resaltar, antes de proseguir, las enormes dificultades
que a veces entrana el interpretar los datos relativos a la utilizacién
del tiempo. Algunas de estas dificultades se derivan de las caracteris-
ticas propias de los instrumentos de medida utilizados. En el caso de
este estudio, por ejemplo, la presentaciéon de una serie de activida-
des a las cuales la persona entrevistada debe asignar un tiempo hace
que se dupliquen los tiempos invertidos en algunas tareas que se
realizan simultineamente. Otro tipo de dificultad procede del
fuerte componente subjetivo que conlleva la medicién del uso del
tiempo y de la dificultad de separar el tiempo de trabajo efectivo de-
dicado a una actividad, del tiempo durante el cual ésta ha mante-
nido la atencion de la persona o del que se ha restado a otras activi-
dades. Es obligado senalar, sin embargo, que estas dificultades no
afectan tinicamente a la medicién del tiempo de trabajo no remu-
nerado sino también a la del tiempo de trabajo monetarizado. Aun-
que en este ultimo caso la medicion del tiempo de trabajo se ve faci-
litada por la existencia de una estructura temporal impuesta desde
fueray por la permanencia obligatoria en el lugar de trabajo, resulta
evidente que el tiempo de trabajo efectivo tampoco es equiparable a
la duracién total de la jornada laboral.

Segun la encuesta DSN93 (csic, 1993a), el 77% de los ninos
que padecen algin problema habitual de salud —que, como ya se
ha senalado, representan al 25% de los ninos escolarizados— ne-
cesitan ayuda para realizar, al menos, una actividad. En la mayoria
de los casos, las demandas generadas por los problemas habituales
de salud de los ninos tienen su origen en la relacién que éste man-
tiene con las instituciones sanitarias: un 61% necesité ayuda para
asistir al médico y un 35% para realizar gestiones relacionadas con
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la salud. La demanda de ayudas para la administraciéon de medica-
mentos y terapia alcanza también un volumen importante en este
colectivo de nifios: un 40% necesité este tipo de ayuda. El porcen-
taje de ninos que necesitaron otro tipo de cuidados varia notable-
mente segun la actividad considerada: un 16% de los ninos nece-
sita habitualmente atenciones de tipo general, un 12% precisa de
acompanamiento y cuidados durante el dia, y en un 9% de los ca-
sos la demanda de cuidados contintia durante la noche. La necesi-
dad de ayuda para realizar otro tipo de actividades es menos fre-
cuente: s6lo un 4% de los nifnos escolarizados con problemas
habituales de salud ha necesitado ayuda para comer o para salir a
la calle.

Hecha esta descripcion general, es necesario senalar que los
ninos con problemas habituales de salud no constituyen un colec-
tivo homogéneo. La diversidad del tipo de problemas y los dife-
rentes grados de gravedad que revisten los mismos dan lugar a si-
tuaciones muy dispares desde el punto de vista del volumen que
alcanzan las demandas. Por tanto, a efectos de analizar el im-
pacto de este tipo de problemas en los hogares, resulta obligado
tener en cuenta la existencia de subgrupos diferenciados en fun-
cion del nimero de necesidades generadas por sus problemas ha-
bituales de salud.

Segun los datos de la encuesta DSN93 (csic, 1993a), en el
51% de los casos, la existencia de algin problema habitual de sa-
lud genera una demanda de cuidados que, aun siendo superior a
la habitual en otros ninos, puede considerarse baja si la compara-
mos con la del resto de los ninos con problemas habituales. Se
trata de ninos con problemas leves (alergias, déficits audiovisua-
les, etc.) que necesitan ayuda en una o dos actividades asociadas
en la mayoria de los casos a la frecuente relacién del nino con el
sistema sanitario (acompanamiento al médico, gestiones relacio-
nadas con la salud, etc.). El tiempo medio que se dedica a satisfa-
cer las demandas de este subgrupo es de 2,3 horas por hogar al
dia, es decir, 839,5 horas anuales. Si se extrapola este dato a una
poblacion de 5,3 millones de nifios, genera una cifra de 567 mi-
llones de horas de cuidados anuales.

La necesidad de ayuda para tres actividades permite identifi-
car un colectivo con un nivel medio de demandas, al que perte-
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necen el 9% de los ninos que padecen problemas habituales de
salud. La demanda de cuidados de este grupo tiene su origen en
la relacién del nino con las instituciones sanitarias debido a pro-
blemas de caracter leve, y en la necesidad de cuidados de tipo ge-
neral. El consumo medio de tiempo en este grupo es de 4,5 horas
diarias por hogar, lo que supone una media de 1.642,5 horas al
ano. La extrapolacion de esta cifra a toda la poblaciéon de ninos
escolarizados genera una demanda anual de trabajo no remune-
rado de 196 millones de horas al ano.

Un tercer colectivo se encuentra constituido por ninos que pade-
cen problemas de mayor gravedad y que necesitan ayuda en, al me-
nos, cuatro actividades. En este caso se encuentra, segin la encuesta
DSN93 (csic, 1993a), un 16% de los ninos escolarizados que tienen
algin problema habitual de salud. Se trata de ninos que padecen
problemas que les incapacitan para realizar las actividades cotidia-
nas y que, por tanto, generan una mayor cantidad de demandas. El
tiempo medio asignado a las diferentes actividades para las que el
nino necesita ayuda es 6,8 horas diarias, que suponen 2.482 horas
por hogar al ano. La demanda de trabajo no remunerado se estima,
en este caso, en 526 millones de horas al ano.

Por ultimo, es necesario resaltar la existencia de un colectivo de
ninos con problemas de salud tan graves que requieren tratamien-
tos prolongados e incluso frecuentes periodos de hospitalizacion y
que, por tanto, interfieren totalmente con la escolarizacion del
nino. Aunque, por referirse a la poblacion de ninos escolarizados,
los datos no nos permitan cuantificar la demanda de cuidados ge-
nerada por este colectivo, cabe suponer que ésta alcanzard un vo-
lumen mayor que en los grupos anteriores.

Los datos de la encuesta DSN93 (csic, 1993a) indican que la
demanda de cardcter no médico generada por los ninos con pro-
blemas habituales de salud es recogida, casi en su totalidad, por
el sistema familiar (cuadro 7.21). La presencia de empleados do-
mésticos €s muy escasa y esta circunscrita a algunas actividades
concretas: los cuidados generales durante el dia y las ayudas en la
administracion de medicamentos o terapia, que en un 8 y un 3%
de los casos, respectivamente, son proporcionadas por personas
empleadas del hogar. En el resto de las actividades, la demanda es
cubierta totalmente con el trabajo no remunerado de los miem-
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CUADRO 7.21: Distribucion de la detranme generada
por las enfermedades infantiles entre los miembros
de la unidad familiar

(porcentajes en vertical)

Total Madre no trabaja fuera Madre trabaja fuera

Madre 84 93 80
Padre 2 2 2
Hermanos 2 1 3
Abuelo/a 7 2 14
Servicio doméstico/otro 3 1 8
Entre todos 2 1 3

Fuente: csic (1993a).

bros de la familia. Las atenciones y cuidados requeridos por los
ninos que padecen algin problema habitual de salud son propor-
cionados, en la mayoria de los casos, por la madre, tanto si ésta se
dedica exclusivamente a la produccion doméstica (86%) como si
trabaja fuera del hogar (81%). En los casos en que la madre no fi-
gura como cuidadora principal del nino, la demanda de trabajo
no remunerado es cubierta de forma conjunta por todos los
miembros de la familia (10%) o recae en los abuelos (3%). La
distribucion de la detranme (demanda de trabajo no monetari-
zado) generada por problemas habituales de salud entre los
miembros de la familia varia en funcién del tipo de actividad
para la que se requiere la ayuda de éstos. El reparto de tareas en-
tre todos los miembros de la familia es mas frecuente cuando el
nino necesita ayuda para realizar actividades cotidianas como ali-
mentarse (25%), salir a la calle (25%), asearse (13%) o utilizar
transportes (13%) y disminuye en el caso de actividades como el
acompanamiento al médico (3%), la administracion de medica-
mentos (5%) o la realizacion de gestiones relacionadas con la sa-
lud (6%). La conclusion que parece desprenderse de estos datos
es que en los hogares en los que hay un nino con problemas habi-
tuales de salud, la forma en la que se distribuye el trabajo no re-
munerado entre los componentes de la familia depende, en
parte, de la gravedad del problema o del grado de incapacitacion



[214] LOS COSTES INVISIBLES DE LA ENFERMEDAD

que éste conlleve. El reparto de las tareas entre todos los familia-
res es mas frecuente en aquellos casos en los que el nino necesita
ayuda para realizar actividades cotidianas bdsicas, como comer o
asearse, es decir, cuando se da una situacion de incapacitacion
que genera un alto volumen de demandas. En los casos de de-
manda baja o media, es la madre quien la cubre.

7.2.3. La interdependencia entre el sistema sanitario
y los cuidados no monetarizados

Segun el csiC (1993a), un 65% de los ninos escolarizados ha pa-
decido alguna enfermedad en los ultimos seis meses. De ellos, el
97% ha necesitado y ha recibido algin tipo de cuidados en el ho-
gar. Las demandas generadas con mayor frecuencia son las que se
refieren a cuidados de mantenimiento del enfermo: un 4% pre-
cis6 atencion especial durante el dia, un 1% durante la noche y un
67% de los encuestados senala que durante el periodo que duré la
enfermedad, el nino recibi6 cuidados de tipo general, categoria en
la que probablemente estan incluidas las anteriores. Otra parte de
la demanda generada por las enfermedades infantiles se refiere a
la relacion con el sistema médico: un 28% necesit6 de sus familia-
res a la hora de acudir al médico o de tomar la medicacion.

La utilizacién de trabajo remunerado para atender a este tipo
de necesidades es absolutamente minoritaria. S6lo un 3% de los
ninos que han padecido alguna enfermedad en los dltimos seis
meses ha recibido cuidados remunerados (de empleados del ho-
gar o de otros profesionales), mientras que el 97% restante ha
visto cubiertas sus demandas por personas del nucleo familiar o
por la familia extensa. Igual que sucede en el caso de los ninos
con problemas de salud, en la gran mayoria de los casos (84%)
de enfermedad en ninos sin problemas es la madre quien asume
la funcion de cuidadora principal de la enfermedad, aunque la
distribucion de la detranme entre los componentes de la unidad
familiar varia segun la actividad de la madre. Tanto si la madre se
dedica exclusivamente a la produccion doméstica como si trabaja
fuera del hogar, es en ella en quien recae la demanda generada
por la enfermedad del nino, aunque en este ultimo caso aumen-
tan los porcentajes de recepcion de la demanda por parte de la
abuela (14%) y del servicio doméstico (8%).
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El nimero de horas que los familiares entrevistados dicen ha-
ber dedicado al cuidado de la enfermedad del nino es muy varia-
ble. Como vemos en el cuadro 7.22, lo mas frecuente es que se
dedique entre una y cuatro horas al dia a atender las demandas
generadas por los ninos, aunque el 30% de los encuestados
afirma haber dedicado mds de 16 horas a proporcionar al nino
los cuidados que éste necesitaba debido a su enfermedad y es no-
table la proporcion de personas que manifiestan haberle dedi-
cado 24 horas diarias. Estos datos son una clara muestra del im-
portante componente subjetivo inherente a los autoinformes de
uso del tiempo y de las dificultades que entrana, en ocasiones, la
interpretacion de los mismos. Aunque parece evidente que el ha-
ber estado las 24 horas del dia dedicado a la enfermedad del nino
es mas una forma de hablar que una valoracion precisa del
tiempo asignado a la realizacién de dicha actividad, el dato es al-
tamente ilustrativo del fuerte impacto que las enfermedades in-
fantiles tienen en los hogares. Desde un punto de vista subjetivo,
no sélo cuenta el tiempo dedicado de hecho a la realizacién de
actividades productivas relacionadas con la enfermedad, sino
también el tiempo de disponibilidad que se resta a otras activida-
des durante el periodo de la enfermedad, tanto dentro como
fuera del hogar.

CUADRO 7.22: Numero de horas diarias dedicadas
por el familiar entrevistado a la enfermedad del nifo,
segun la edad de éste

(porcentajes en vertical)

Total 3-5 afios 6-8 afios 9-11 anos 12-14 anos
1-4 horas 41 30 32 52 65
4-8 horas 17 19 20 13 12
9-12 horas 7 10 6 6 2
13-16 horas 5 3 14 2 6
16 y mas 30 38 28 27 15

Fuente: csiC (1993a).
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7.2.4. La transferencia de costes:
absentismo escolar y absentismo de los cuidadores

El niimero medio de horas dedicadas por el cuidador princi-
pal a la enfermedad del nino se muestra en el cuadro 7.23. Para
la totalidad de la muestra utilizada, el cuidador principal del nino
dedic6 un promedio de 10,6 horas diarias a atenderle. Dado que
la duracion media de las enfermedades fue de seis dias, el nu-
mero medio de horas de adultos consumidas por los ninos enfer-
mos es, segun la encuesta DSN93 (csIc, 19934), de 63,6 horas por
enfermedad.

CUADRO 7.23: Numero medio de horas dedicadas por el cuidador
principal de la enfermedad, segiin la edad del nifno
y la existencia de problemas habituales de salud

T Cops o ke
Total 10,59 12,18 10,02
3-5 anos 12,59 13,49 12,34
6-8 anos 11,39 12,22 11,03
9-11 anos 9,4 12,72 8,03
12-14 anos 6,82 9,46 5,83

Fuente: csic (1993a).

El nimero de horas dedicadas por el cuidador principal de la
enfermedad del nino a atender a éste varia significativamente en
funcion de la edad del nino (F'= 5,265; p = 0,002), siendo los ninos
mas pequenos los que, como es loégico, demandan una mayor aten-
cion. Asimismo, se puede considerar significativa la diferencia ob-
servada entre los ninos con problemas habituales de salud y los que
no presentan este tipo de problemas, siendo aquéllos los que consu-
men mayor cantidad de trabajo no remunerado durante los perio-
dos de enfermedad (F= 3,431; p = 0,06) (Garrido y Vega, 1995).

Aunque es posible que los episodios mérbidos generen mayor
numero de demandas en el caso de los ninos mas pequenos y en
el de los que padecen problemas habituales de salud, estas dife-
rencias podrian ser también interpretadas como una percepcion
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sobredimensionada por parte de sus familiares de las demandas
de estos ninos, cuyo nivel de necesidades en condiciones norma-
les de salud es superior al habitual.

La demanda de trabajo no remunerado originada por las en-
fermedades infantiles es enormemente variable, tanto si se tiene
en cuenta el trabajo realizado de hecho como las estimaciones
subjetivas del mismo. Se utiliza el nimero medio de horas por en-
fermedad para estimar el volumen que adquiere la detranme por
episodios morbidos para el conjunto de la poblacién infantil.
Extrapolando a toda la poblacién infantil escolarizada las 63,6
horas que han consumido los nifnos enfermos para esta atencion,
por término medio, el volumen de la demanda de trabajo no re-
munerado se estima para el conjunto de los ninos espanoles en
694 millones de horas anuales.

Un tema diferente, aunque conexo, es la influencia de las en-
fermedades infantiles sobre el sistema escolar y la falta de asisten-
cia a clase (cuadro 7.24). Los indices de absentismo son inferio-
res a los de enfermedad, tanto porque muchos dias no
corresponden a los laborables del calendario escolar, cuanto por-
que la enfermedad o su cuidado puede producirse fuera del ho-
rario del centro docente.

CUADRO 7.24: Enfermedad y absentismo escolar por enfermedad
en los ultimos seis meses

Enfermedad A B AxB C D
Primera enfermedad 6,20 260 1.612 3,18 0,51
Segunda enfermedad 4,43 91 403 2,00 0,45
Tercera enfermedad 5,43 35 190 2,34 0,43
Cuarta enfermedad 5,47 15 81 3,00 0,55
Quinta enfermedad 9,00 10 90 2,70 0,30
Total enfermedad 6,10 411 2.376 2,64 0,45

A: Media de dias de enfermedad.

B: Numero de casos.

C: Media de dias de absentismo escolar.
D: C/A.

Fuente: csic (1993a).
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Con todas las precauciones debidas al reducido nimero de ca-
sos, llama la atencion que la duraciéon media de las enfermedades
de los ninos cuyas madres tienen un empleo es mucho mas redu-
cida (4,28 dias) que las de cuyas madres no tienen empleo (7,07),
y el nimero medio de dias de absentismo escolar es también mads
reducido (2,38 frente a 3,67). Sin duda el coste de repercusion
sobre las madres empleadas es tan elevado que establecen umbra-
les de tolerancia mucho mas altos que las madres que permane-
cen en el hogar.

7.3. La Encuesta de Demandas Sociales
Vinculadas al Cuidado de la Salud
de los Ancianos, del csic en 1993

7.3.1. Las condiciones de vida
de las personas de edad avanzada

La edad es un factor de riesgo, y tanto los problemas de salud
como los derivados de ella (autonomia personal, dependencia
econdmica, etc.) se agudizan con el paso del tiempo. El envejeci-
miento es caracteristico de todos los paises desarrollados: en la
Union Europea las politicas para la integracion de las personas
de edad avanzada se han incluido en el llamado Libro Blanco de
la Politica Social Europea, y 1993 fue declarado Ano Europeo de
las Personas de Edad y de la Solidaridad entre Generaciones.
Como hace notar Bazo (1990: 33), no hay que dejarse llevar por
la imagen estereotipada que presenta a todas las personas mayo-
res como enfermos, incapaces de cuidarse por si mismos, de man-
tener una relacion amorosa o de rendir un servicio a los demas,
porque esta imagen es falsa. Pérez-Diaz, Chulid y Alvarez-Miranda
(1998), a partir de estudios del Inserso, estiman que el 30% de
los mayores que se valen por si mismos ayudan a sus hijos, un 8%
a otros miembros de su propia generacion y un 6% a ambos. Aun-
que suelen ser cuidados esporadicos, alcanzan mayor continui-
dad cuando residen en el hogar de los hijos y asumen parte del
trabajo doméstico, especialmente si la madre de familia esta in-
corporada a la poblacién ocupada.
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Segun el CIRES (1992ay 1993b), en el 10% de los hogares vive
una persona mayor de 65 anos que no es cabeza de familia o per-
sona principal (segin terminologia del Censo) ni cényuge suyo
(cuadro 7.25). Si se excluyen los hogares unipersonales y los cons-
tituidos s6lo por parejas, resultan proporciones mas elevadas, del
12%. En un 2% de los hogares hay dos personas mayores que no
son cabeza de familia ni conyuge. De los datos aportados por el
CIRES podria concluirse, en una primera lectura, que los hogares
de estatus socioeconémico familiar alto acogen mas familiares de
edad avanzada que los de estatus bajo, pero no es asi. La aparente
proporcion mas alta se debe a que las personas mayores constitu-
yen ellas mismas en mayor proporcién hogares unipersonales o bi-
personales en los que ejercen como cabezas de familia y conyuges,
y los hogares de nivel mas alto son, como promedio, mas jévenes
que los de estatus socioeconémico bajo. Parte de estas personas de
edad avanzada que conviven en otros hogares lo hacen porque de-

CUADRO 7.25: Numero de personas mayores de 65 ainos que viven
en el hogar, sin ser el cabeza de familia o el conyuge,
por caracteristicas socioeconémicas

(porcentajes)

Febrero 1993 Total Ninguno Uno Dos Tres o mas

Total 1.200 90 8 2 *

Estatus socioeconémico familiar

Alto 223 338 9 3 —
Medio 690 89 9 2 *
Bajo 287 93 2 *
Tipologia familiar
Familia unipersonal 70 100 — — —
Familia nucleo estricto 194 100 — — —
Familia nuclear 766 88 9 2 —
Familia monoparental 96 88 10 2 —
Familia tejido secundario 46 87 8 4 —
Otros 28 — 74 19 —

* No llega al 0,5%.
Fuente: CIRES (1993b: 473).
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penden, tanto fisica como econdémica o emocionalmente, del
apoyo de sus familiares; pero en otros casos, como se ha senalado,
son los familiares quienes reciben una inestimable ayuda en forma
de trabajo no remunerado y, aunque menos frecuentemente, tam-
bién apoyo econémico (de renta y de patrimonio).

Segtn los datos del CIRES (1995), el 7% de los mayores entre-
vistados dependen totalmente, en el plano econémico, de sus fa-
miliares, y un 8% dependen parcialmente. Entre 1992 y 1995 el
indice de dependencia econémica ha aumentado desde el 13 al
15%. La cifra seria mucho mas alta si se incluyese en la encuesta a
los residentes en instituciones privadas (cuadro 7.26).

CUADRO 7.26: Dependencia econémica de los mayores de 65 anos
de algun familiar

(porcentajes)
Total Mayores Referentes

V-1992 V-1995 V-1992 V-1995 V-1992 V-1995
Total (1.200) (1.200) (196) (220) (1.004) (980)
Si, totalmente 4 7 6 7 4 7
Si, en parte 10 10 7 8 10 11
No 86 82 76 83 85 81
NS/NC 1 1 * 1 1 1

* No llega al 0,5%.
Fuente: CIRES (1995: 911).

Por lo que se refiere a las demandas sociosanitarias, varian en ti-
pos y aumentan en intensidad cuando avanza la edad de los deman-
dantes. En la edad avanzada, el nivel de salud desciende, aumentan
las discapacidades y aumenta paralelamente la demanda de cuida-
dos, que se dirige tanto al sistema doméstico como al sanitario y a
los servicios sociales. Por lo que se refiere a la posibilidad de recep-
cion de cuidados, un dato decisivo es el tipo de hogares en que vi-
ven las personas de edad avanzada; por ello es digna de destacar la
creciente proporcion de personas mayores de 65 anos que viven en
hogares unipersonales. Segtn la encuesta del csic (19935), realizada
en 400 hogares de Madrid en los que viven personas mayores de 65
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anos), el 20,6% de los hogares en que viven ancianos son uniperso-
nales. Esta proporcion es cuatro veces mas alta (28%) para las muje-
res mayores que para los varones mayores (7%). De los mayores de
65 anos que viven solos, el 15% son varones y el 85% son mujeres, lo
que significa que los varones pueden derivar sus demandas de cui-
dado a sus familiares convivientes en una proporciéon muy elevada,
en tanto que las mujeres no pueden hacerlo.

En los hogares de personas mayores se produce una reduccion
del tamano del hogar. También se produce una reduccién de la
demanda de algunas actividades, que permite reorientar la activi-
dad doméstica hacia nuevos objetivos. Cuando el responsable del
hogar tiene entre 65 y 74 anos, el tamano medio del hogar (csIc,
1998) es de 2,19 personas, casi una persona menos que el prome-
dio de los hogares. Cuando el responsable tiene entre 75 y 84
anos, el promedio de los hogares es de 1,72 personas y, cuando
tiene 85 o mas anos, el promedio es 1,50, que equivale a un hogar
bipersonal por cada hogar unipersonal, con una pequena propor-
cién (7%) de hogares tripersonales.

El modo como enfrentan la ancianidad varones y mujeres es
diferente, tanto por razones biologicas como sociales. Los varo-
nes tienen una expectativa de vida algo menor (siete anos) y
mueren tras periodos mas cortos de invalidez. Conservan, ade-
mas, mejores recursos econoémicos (pension de retiro propia) y
suelen disponer de la habitual compania de su esposa, que a pe-
sar de su edad continta en activo a efectos de la produccion do-
méstica de servicios. La expectativa de vida de las mujeres es mas
larga [80 anos frente a 73 para los varones (INE, 1998/)], por lo
que disfrutan de mas largos periodos de vida y de validez (libres
de incapacidad), pero también han de enfrentarse a mas largos
periodos de invalidez y enfermedad. Seguin las encuestas sociosa-
nitarias llevadas a cabo por el Ministerio de Sanidad y otras insti-
tuciones, el estado general de salud empeora a partir de los 65
anos, y este declive general se hace mucho mas acentuado a par-
tir de los 75 anos. Los indices de morbilidad y de distintos tipos
de invalidez crecen considerablemente. Segun el Ministerio de
Sanidad (1993) a los 65 anos la expectativa de anos de incapaci-
dad es 10,2 anos: 8,2 para varones y 11,9 para las mujeres. El dife-
rencial de edad en el matrimonio o pareja funciona como un me-
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canismo de proteccion para los varones, garantizandoles una
mayor duracién en la prestaciéon de servicios en la edad avanzada.
En primera nupcias, la diferencia media de edad entre varones
(27 anos) y mujeres (24 anos) es tres anos. En las uniones poste-
riores, tanto legalizadas como no, la diferencia es mas acusada.
Tras las rupturas matrimoniales o el fallecimiento del cényuge,
los varones contraen uniones posteriores con mas frecuencia que
las mujeres. El resultado es que, como promedio, las mujeres es-
panolas pasan la ultima década de su vida sin la compania del
coényuge o pareja.

Segun el INE (1998/), en Espana los que cumplen 65 anos tie-
nen por delante, como promedio, casi veinte anos mas de vida
(19,17 anos). Los que cumplen 80, todavia les queda por vivir un
promedio de ocho anos.

El analisis econémico de la pobreza en la edad avanzada, reali-
zado a partir de indicadores monetarios (ingresos, pensiones,
etc.) es bastante irrelevante, porque a estas edades la demanda
principal no es de bienes sino de cuidados. La disponibilidad de
cuidados de modo gratuito es mucho mas importante que la dis-
ponibilidad de patrimonio o rentas. Las rentas medias de los jubi-
lados/as o personas de edad avanzada permiten comprar los bie-
nes necesarios para su supervivencia, pero apenas alcanzan a
pagar un numero reducido de horas de cuidado a precio de mer-
cado. Una pensién de 75.000 pesetas mensuales no permite pa-
gar mas que dos horas diarias de cuidado a precio de mano de
obra no cualificada en la economia sumergida o informal. A los
servicios sociales de los Ayuntamientos, sin contar los gastos de
gestion, una ayuda diaria a domicilio de dos horas de duracion le
costaria mas del doble de esta cifra.

7.3.2. El apoyo de los familiares,
convivientes y no convivientes

Segun la Oficina de Publicaciones Oficiales de las Comunida-
des Europeas (1993), la mayor parte del cuidado de las personas
mayores recae sobre mujeres, especialmente conyuges o hijas. El
tiempo de duracién de los cuidados es largo y dificil de conocer,
puesto que a través de encuestas puede saberse el tiempo ya trans-
currido, pero no el que falta por transcurrir. Estudios realizados en
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Bélgica fijan en un 12% de los cuidadores los que llevan ejer-
ciendo ese papel mas de quince anos; otros estudios en el Reino
Unido estiman que una cuarta parte de los cuidadores llevan mas
de diez anos en esa situacion. El informe senala no s6lo la mayor
dedicacion de hecho de las hijas al cuidado de los padres, sino el
tipo distinto de relacién emocional que establecen. Los varones
suelen «marcar los limites de lo que estan dispuestos a soportar,
aceptan con menos frecuencia la responsabilidad de cuidar a pa-
dres con fuerte pérdida de autonomia y les cuesta menos decidir
que sus padres deben ingresar en una residencia de ancianos. Los
hijos suelen estar muy lejos del elevado coste psicologico que esto
tiene para las hijas, evitando asi las consecuencias psicosomaticas.
En general, los hombres mantienen y conservan el tiempo libre,
las redes de relaciones externas a la familia, la vida profesional y las
aficiones mejor que las mujeres durante la situacion de cuidado».

El proceso de conversion del familiar en cuidador es progre-
sivo. Segun el citado informe, cuando empieza la situacion de
cuidado, algunos cuidadores marcan limites precisos mads alla de
los cuales no continuaran, porque no quieren o porque se consi-
deran incapaces; pero, a pesar de todo, en todos los paises hay
muchos que los sobrepasan. La realidad demuestra ser diferente
de sus ideas y convicciones previas; su progresiva implicacion bajo
la influencia de un proceso lento de deterioro fisico o psicologico
de un familiar no permite reconocer facilmente que, poco a
poco, se han alcanzado y hasta superado los limites iniciales. Su
experiencia o el descubrimiento de capacidades que no creian
poseer pueden empujarles mds alld de los limites.

Para muchos familiares el limite es la incontinencia, en espe-
cial la incontinencia fecal, sobre todo si se trata de un familiar del
sexo opuesto. La demencia senil es la enfermedad referida como
la mas dificil o insoportable de atender. Con frecuencia, la con-
ducta de estos enfermos entrana riesgos tanto para si como para
los demads (uso indebido de la electricidad, fuego, productos qui-
micos, etc.).

La alta demanda de cuidados generada por los ancianos recae
sobre sus familiares. También su demanda sanitaria es mas ele-
vada que la del resto de la poblacion. Segun el CIRES (19955)
(cuadro 7.27), el 6% de las personas mayores no pueden comer
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solas, el 11% precisan ayuda para vestirse o desvestirse, el 20%
para preparar comidas y el 25% para utilizar transportes publi-
cos. Las mujeres son mds autébnomas y, como promedio, resultan
menos afectadas por la vejez para el desempeno de las labores del
hogar. Consecuentemente, los varones buscan con mas frecuen-
cia soluciones alternativas al autocuidado. La prestacién de cui-
dados la realizan preferentemente los familiares convivientes, en-
tre los que juegan un papel principal las mujeres, pero también
es relevante el papel de los familiares no convivientes. Segin el
csic (19930), el porcentaje de ayudas de familiares no convivien-
tes respecto a las ayudas totales recibidas es la mitad en el arreglo
del hogar, un tercio en hacer la compra o ir al médico y mas de
una cuarta parte en la preparacion de las comidas. También en-
tre los familiares no convivientes juegan un papel prioritario las
mujeres de la generacién mas joven. La proporcion de personas
mayores que residen en centros tutelados o construidos especial-
mente para ellos es muy baja en Espana en comparaciéon con
otros paises europeos. La transicién demografica y el desarrollo
econoémico se han producido recientemente, y hay un vacio de
valores reguladores de la nueva situacién y de nuevas soluciones
organizativas.

Segtin dos estudios del CIRES de 1992y 1995, el grado de utiliza-
cion de Servicios Publicos para la tercera edad se mantiene muy es-
table, s6lo ha aumentado visiblemente en este periodo (del 63 al
68%) el uso de servicios médicos especializados (cuadros 7.28 a
7.30). Otros servicios relativamente difundidos son los de medi-
cina preventiva (30%), clubes u hogares de jubilados (21%, aun-
que parece haber descendido su uso o haber perdido saliencia) y
las vacaciones organizadas (15%). Un 2% de los ancianos referidos
(los no entrevistados directamente, sino a sus familiares) viven en
residencias publicas y un 2% en residencias privadas, y un 1% en
viviendas tuteladas; por cuestiones metodologicas, ninguno de es-
tos servicios son utilizados por los mayores entrevistados directa-
mente, ya que la encuesta, como es habitual, s6lo se dirige a la po-
blacién no institucionalizada. Un 6% de los entrevistados reciben
ayuda a domicilio (no s6lo de Servicios Publicos) y no llegan al
0,5% los que acuden a centros de dia para impedidos.
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El uso de servicios médicos lo hacen por igual varones y muje-
res, pero todos los demas son mucho mas utilizados por los varo-
nes, que tienen mas recursos de todo tipo como tiempo, dineroy
carencia de obligaciones en el hogar. En los viajes organizados es
donde la participacion de mujeres alcanza cuotas mas parecidas a
las de los varones. Algunos de estos servicios estdn asociados con
la buena salud y otros, con la mala. E]l uso de los servicios médicos
se incrementa entre quienes creen que tienen mala salud, y tam-
bién en el grupo de mayores de 75 anos. A la inversa sucede con
el uso de los hogares o clubes de jubilados y las vacaciones organi-
zadas. Los que viven en residencias utilizan mas los servicios mé-
dicos que el resto, tanto porque es mas accesible para ellos como
porque la institucionalizacién se asocia a la mala salud. El perfil
de los mayores convivientes con el entrevistado es mas bajo (uti-
liza menos los servicios de ocio y mas los sanitarios) que el de los
no convivientes, lo que no es sorprendente porque los mayores
que van a residir con otros familiares lo hacen a menudo precisa-
mente cuando su nivel de autonomia fisica se debilita hasta el
punto de no permitirles vivir independientemente. No obstante,
tampoco puede descartarse una cierta influencia de la percep-
cion relativa (se conocen mejor los lados menos positivos de la
realidad cuando se ven de cerca) de los familiares proximos, y
una mayor saliencia de los mayores jovenes o mayores animosos, que
son proporcionalmente mas elegidos para hablar sobre ellos.

Aunque es mas alta la proporciéon de ancianos en los peque-
nos municipios, la mayoria vive en ciudades y se enfrentan a pro-
blemas de aislamiento, dificultades de transporte, inaccesibilidad
en general y alto coste de vida.

La hospitalizacion puede tomarse como un indicador de mala
salud, pero también como un indicador del uso de recursos sani-
tarios y de los cuidados familiares complementarios. La tasa de
hospitalizacion de los varones mayores de 65 anos es doble que la
del conjunto de la poblacién. Por cada mil varones de 65 a 74
anos se hospitalizan al ano 197, y esta proporcién sube a 260, esto
es, mas de uno de cada cuatro en el grupo de mayores de 75
anos. La hospitalizacién de mujeres es sensiblemente mas baja
para los mismos grupos de edad (120 y 165%, respectivamente) y
los analistas no lo interpretan tanto como una muestra de mejor
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salud cuanto de una «discriminacion larvada que presiona mas a
las mujeres para la aceptacion de sus enfermedades y para el no
consumo o ahorro de recursos familiares, tanto monetarios como
no monetarios, asi como para la continuidad en su trabajo como
amas de casa y cuidadoras del resto de los miembros de su propia
familia» (Cais, Castilla y De Miguel, 1993).

En 1991, el indice de personas mayores de 65 anos en residen-
cias era el 2% en Espana (108.000 personas, segun el INE). En
algunos paises europeos, como Dinamarca, esta cifra es seis veces
mas alta (13,2%). En los Paises Bajos es 12,3% y en el Reino
Unido, 10% (Kaufmann, Frias Azcarate y Sanchez San Clemente,
1997: 23). El indice de plazas en residencias asistidas por cada 100
personas mayores de 65 anos en Espana es 0,2%, mientras que en
Dinamarca es 5,3% y en el Reino Unido 2,6%. El crecimiento de la
dotacién residencial se ha estancado en Espana, y al mismo tiempo
se ha agravado la dependencia y cronicidad de los residentes anti-
guos. La razon principal del estancamiento es economica. Ni los
pensionistas ni los familiares ni los presupuestos publicos pueden
absorber los costes del cuidado por personal remunerado, siquiera
sea empleando personal de media y baja cualificacion. Kaufmann,
Frias Azcarate y Sanchez San Clemente (1997: 33) senalan que: «es
comun la idea de que los trabajadores que prestan cuidados ejer-
cen presiones ante la direcciéon de los centros para mejorar sus
condiciones laborales, y que tienen mas fuerza para lograr sus rei-
vindicaciones que los ancianos».

Segun Martinez y De Diego (1996), el perfil de los solicitantes
de plaza residencial en la Comunidad de Madrid es el siguiente:
mayor de 80 anos, mujer, viuda con renta igual o menor a 57.000
pesetas mensuales, sin familiares inmediatos, padeciendo sensa-
cion de soledad.

Segun el CIRES (1992a), s6lo el 2% de las personas mayores en-
trevistadas han presentado solicitudes para ingresar en un centro,
pero un 9% dicen que lo harian si se produjeran ciertas circuns-
tancias. Entre los que viven solos, esta cifra alcanza el 17%. Para
una ciudad como Madrid, con medio mill6n de personas censadas
mayores de 65 anos, esta cifra equivale a una demanda potencial
de 50.000 plazas nuevas. Aunque la mayoria prefieren otras formas
de vida que los hogares de ancianos, la opinién general sobre el
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trato ofrecido en las residencias, tanto publicas como privadas, es
buena. Sin embargo, todos son conscientes de que hay largas listas
de espera en las residencias subvencionadas y de que el precio me-
dio de las residencias privadas (entre 150.000 y 400.000 pesetas al
mes por persona en 1998, segiin grado de asistimiento requerido,
localizacion y servicios ofrecidos por la residencia) o de los cuida-
dores asalariados (mads de 2.000 pesetas/hora les cuesta a los ayun-
tamientos la atenciéon domiciliaria a ancianos) sé6lo los hace accesi-
bles a una minoria, o para circunstancias muy excepcionales.
Segun el csic (1998), el 21% de los/as responsables de hogar
superan el umbral de los 65 anos. Sin embargo, s6lo el 5% de
los/as responsables de hogar han considerado que en su hogar
haya personas mayores que requieren especial atencion. De
los/as responsables de hogar en esta situacién, solo el 13% son
ellos/as mismos/as mayores de 65 anos. Dicho de otro modo, el
87% de los responsables de hogar que consideran que cuidan a
personas mayores no son ellos mismos mayores de 65 anos, por lo
que probablemente la mayoria de estos cuidadores jovenes no cui-
dan a su pareja sino a personas de otras generaciones anteriores.
La autoimagen de cuidador de personas mayores no se produce
apenas, aunque de hecho lo sean, entre las personas que son ellas
mismas de edad avanzada. Como puede verse en los cuadros 7.31
a 7.33, en las parejas sin hijos mayores de 65 anos, s6lo el 1% de
los/as responsables de hogar considera que cuida a personas ma-

CUADRO 7.31: Tiempo medio dedicado al hogar por el responsable del hogar

(RH), segtn su edad.
Trabajo no remunerado (TNR) per capita

A. Edad del RH B. T;l:z::’l;)gxedio C. Tiex:lel:lo nr:ilzgizst)ie TNR p::. c’;‘}l:tlz .
Todas las edades 3,12 518 166,0
65-74 2,19 441 201,3
75-84 1,72 339 197,0
85 y mas 1,50 255 170,0

1 D se obtiene dividiendo € entre el nimero de miembros en el hogar.
Fuente: csic (1998).
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CUADRO 7.33: Tiempo medio que dedica el responsable del hogar
a cuidar personas mayores, segiin niimero y edad
de personas mayores en el hogar

Tiempo medio

N (minutos)

Nuimero y edad de mayores en el hogar

1 mayor 45 145,3
Entre 65 y 74 anos 13 41,5
Entre 75 y 84 afos 21 178,6
Mayor de 85 anos 11 204.,5

2 mayores. El mayor 11 49,1
Entre 65y 74 anos 4 0,0
Entre 75 y 84 afos 5 72,0
Mayor de 85 anos 2 90,0

Fuente: M.* A. Durén y S. Y. Garcia sobre datos del csic (1998).

yores diariamente. Sin embargo, en los hogares filioparentales o
trigeneracionales, la frecuencia con que responden que cuidan
diariamente a personas mayores es 42 y 44% respectivamente. La
proporcion de cuidadores de personas mayores es mads alta en los
hogares en que hay una persona mayor que en los hogares en
que hay dos. La proporcion de cuidadores es de 31% cuando la
persona mayor tiene entre 65y 74 afos, se duplica (62%) cuando
tiene entre 75y 84 anos y llega al 73% si es mayor de 85 anos. El
tiempo medio de dedicacion al cuidado de la persona mayor para
todo el grupo (incluidos los que no dedican tiempo) es 41 minu-
tos diarios en los hogares en que hay personas de 65 a 74 anos,
179 minutos en los de 75 a 84 anos y 205 minutos diarios en los
hogares en que hay mayores de 84 anos.

El cuidado a personas mayores se asocia con el grado de validez
y dependencia, mas que con la edad. Los varones que acceden a la
condicién de responsables de hogar (5% del total de responsables
de hogar) cuidan diariamente a personas mayores en una propor-
cién similar que las mujeres responsables de hogar (5% los varo-
nes, 6% las mujeres) y es muy probable que, en algunos casos, sea
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precisamente la enfermedad de su pareja u otro familiar convi-
viente lo que les ha convertido en responsables del hogar.

El conjunto de los responsables de hogar dedica poco tiempo a
esta tarea (24 minutos los varones, 17 minutos las mujeres) porque
la proporcion que considera que le dedica algo de tiempo es muy
pequena. Sin embargo, los que consideran que dedican algo de
tiempo a esta actividad emplean 131 minutos como promedio los
dias laborables (dos horas, 11 minutos), y los que les cuidan
diariamente les dedican como promedio 267 minutos (cuatro horas
y media). En los hogares en que se cuida a personas mayores, el
tiempo dedicado al trabajo no remunerado por el responsable del
hogar (590 minutos) es mads alto que en el promedio de hogares
(518 minutos).

Los servicios asistenciales son escasos en Espana y el cuidado de
los ancianos, igual que el de los enfermos, descansa en la disponi-
bilidad de familiares dispuestos a asumirlo. Este cometido es in-
compatible con la incorporacién al mercado de trabajo o a cual-
quier otra actividad que requiera una dedicacién continuada. Por
ello, la estructura de los servicios asistenciales y la organizacion so-
ciosanitaria es para toda la poblacion, y especialmente para las mu-
jeres, una cuestion politica de primera importancia.

7.4. La Encuesta de Demandas Urgentes de 1993
y otras encuestas

7.4.1. El entorno social de los enfermos
y la accesibilidad a las instituciones sanitarias

Desde el punto de vista social la importancia de las urgencias
hospitalarias deriva precisamente de su condicion de exigencia
subita, que no admite demora ni se somete al ritmo o cadencia
habitual de actividad de las instituciones y de las personas que en
ellas se integran. Por tratarse de una exigencia de atencién inme-
diata, la urgencia médica actia como un sintetizador de priorida-
des entre tres actores sociales distintos:

a) el enfermo;
b) su entorno social;
¢) la institucion sanitaria.
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Con frecuencia, tanto el entorno social como las instituciones
sanitarias son sujetos sintetizados o resultado de voluntades indi-
viduales o institucionales de signo diverso. Las prioridades de los
tres actores sociales en la utilizacién del tiempo no siempre coin-
ciden. De ahi que gran parte de los problemas y tensiones socia-
les que acompanan a los servicios de urgencia deriven de las dis-
tintas pautas temporales de unos y otros, y del intento de todos
ellos por maximizar el uso de su propio tiempo aun cuando entre
en colision con los intereses de los restantes implicados.

El enfermo es un sujeto individual y no resulta excesivamente
dificil Ia estimacion de los costes que le ocasiona la necesidad de
atenciéon médica inmediata. Sin embargo, la dificultad radica en
la capacidad del enfermo para derivar los costes hacia otras per-
sonas y otras instituciones. El entorno del enfermo se compone
de tres tipos de redes: las que le vinculan con otros miembros de
su hogar o familia intima, las que le vinculan con los centros de
produccion monetarizada (centros de trabajo o de prestacion de
servicios) y las restantes redes sociales (vecinales, amistosas, etc.).
El sector sanitario es también un complejo sistema de redes entre
personas individuales (trabajadores, enfermos, pacientes y sus fa-
miliares, gestores, proveedores de servicios) e instituciones (pri-
vadas y publicas, monetarizadas y no monetarizadas, en régimen
de seguro o libre, hospitalaria y no hospitalaria, dedicadas funcio-
nalmente a la atencién de urgencias o no).

Los costes de la atencion urgente son de varios tipos. El mas
obvio, pero menos frecuente, es el coste directo, estricto, que po-
dria conocerse en los casos de inexistencia de cobertura por los
pagos realizados directamente por el enfermo. Pero los costes in-
directos (lucro cesante del enfermo y de todo su entorno) multi-
plican el coste directo y son mas dificiles de visibilizar. Y final-
mente, los costes no monetarios: son mucho mas elevados que los
monetarios, y es dificil el establecimiento de un sistema conver-
sor entre ellos.

7.4.2. La presion de urgencias

Frente a las actividades programadas de las instituciones sani-
tarias, la atencion por el sistema de urgencias impone ritmos dife-
rentes, NO previstos.
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Los hospitales publicos elaboran el indicador denominado
«presion de urgencias», que es la proporcion de hospitalizacio-
nes correspondientes a ingresos por urgencias respecto al total
de hospitalizaciones (programadas y de urgencias). En Madrid,
los hospitales publicos generan indices muy diferentes de presion
de urgencias. En 1992, mientras que en el hospital infantil Nino
Jesus la presion fue s6lo de un 38%, en otros hospitales generales
como el Severo Ochoa sobrepasé el 75%, y en el Doce de Octu-
bre sélo llegé al 55%. En la maternidad de La Paz, los ingresos
por urgencias, o no programados, constituyeron el 84% de los in-
gresos. En general, la tendencia es creciente, pero no se trata de
una tendencia rectilinea, sino con altibajos en casi todos los hos-
pitales.

Otro indicador importante es la proporciéon de ingresos res-
pecto a las urgencias atendidas, y muestra también considerables
variaciones segun tipos de pacientes y hospitales. Los ninos gene-
ran hospitalizaciones bajas (5% en el Nifo Jesus, 7% en La Paz),
las maternidades generan hospitalizaciones muy elevadas (La Paz,
54%) y en los hospitales generales las hospitalizaciones oscilan
entre el 10 y el 20% de las atenciones.

En las hospitalizaciones (tanto debidas a urgencias como no)
las estancias medias varian entre seis y 17 dias en los hospitales
generales, entre cinco y ocho dias en los infantiles y entre cuatro
y cinco dias en las maternidades.

El Insalud (1990: 6) seniala que «mas de la mitad de las consul-
tas de urgencia hospitalaria son susceptibles de ser resueltas por
la atencién primaria». Esta conclusion puede ser valida si se re-
fiere exclusivamente a los aspectos técnicos médicos, pero no si
se toma en un sentido organizativo amplio. La exclusion del
tiempo que practican la mayor parte de las instituciones sanita-
rias (horarios restringidos, de lunes a viernes) y la aceptacion
acritica del supuesto de que los enfermos disponen facilmente de
sustitutos para sus actividades habituales, o de que el cese de estas
actividades tiene consecuencias poco relevantes para el sujeto y
su entorno, es lo que hace suponer que la consulta en horarios
de atencién primaria es eficiente para toda la poblacion.

Segun este plan del Ministerio de Sanidad, la experiencia de
todos los paises muestra un constante incremento de la demanda
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de servicios sanitarios, especialmente de las urgencias, debido a

los factores siguientes:

a)
b)

el creciente envejecimiento de la poblacion;

la extension de la cobertura publica de servicios sanitarios
a los niveles bajos de renta y la consiguiente desaparicion
de la barrera economica al consumo de estos servicios;
las mayores expectativas de la poblaciéon, que reclama
atencion médica inmediata;

la estructura organizativa de los servicios sanitarios que, en el
caso de Espana, posibilita que se basculen hacia los hospitales
las demandas que podrian ser resueltas en atencion primaria;
el mal uso del servicio de urgencias, que es perceptible a
través de «las fluctuaciones en la frecuentacion de los ser-
vicios de urgencias en relacién con acontecimientos extra-
sanitarios» (Insalud, 1990: 6);

los cambios sociales de caracter general, especialmente la
incorporacion de la mujer al mercado de trabajo y el debi-
litamiento de los lazos familiares tradicionales, junto a la
débil estructura de servicios sociales.

7.4.3. Variaciones regionales en el uso

de los servicios de urgencias

Las fuentes de informacion para el estudio de las urgencias son

de dos tipos: a) las encuestas a usuarios; b) las encuestas o registros

de las instituciones sanitarias. Cada tipo de fuente tiene facilidades

y desventajas caracteristicas. Antes de proceder al analisis de la

Encuesta Nacional de Salud y de otras fuentes estadisticas hospita-

larias conviene recordar que:

a)

b)

¢)

La informacion institucional se refiere a las demandas cu-
biertas, esto es, a los actos médicos. No contabiliza la de-
manda no cubierta ni la demanda potencial.

Se refiere a la demanda satisfecha en servicios de urgen-
cias, pero no incluye las demandas urgentes, que se satisfa-
cen en servicios no urgentes cuando existe atencion dispo-
nible en estos servicios.

Incluye las demandas atendidas a través de servicios de urgen-
cias, aunque no se trate de enfermedades subitas ni graves.
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CUADRO 7.34: El uso de las urgencias sanitarias
segiin Comunidades Autonomas
Porcentaje de poblacién de 16 y mds anos que ha acudido al servicio de urgencias

en los dltimos 12 meses, segiin Comunidad Autonoma (1987 y 1993)

1987 1993
Total Comunidad 11 14
Andalucia 11 16
Aragén 8 14
Principado de Asturias 6 5
Illes Balears 16 21
Canarias 11 17
Cantabria 12 16
Castilla-La Mancha 12 11
Castilla y Le6n 10 14
Cataluna 13 16
Comunidad Valenciana 10 12
Extremadura 13 10
Galicia 9 12
Comunidad de Madrid 15 15
Region de Murcia 11 16
Comunidad Foral de Navarra 15 15
Pais Vasco 11 11
La Rioja 8 12

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo (1995 y 1989).

d) No incluye las demandas urgentes de los pacientes ya in-
gresados en las instituciones hospitalarias que se resuelven
dentro del mismo hospital.

e¢) Las enfermedades que dieron lugar a fallecimiento no se
recogen adecuadamente en las encuestas de morbilidad, y
los establecimientos sanitarios no contabilizan como falle-
cimientos a los enfermos que ingresaron ya caddveres.

La comparacién entre las encuestas de 1987 y 1993 (Ministerio
de Sanidad y Consumo, 1989 y 1995) permite constatar el
crecimiento del uso de urgencias: una variacién de tres puntos en
la proporcién de usuarios del servicio (del 11 al 14%) significa un
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crecimiento del 27% en el uso. No obstante, tres Comunidades
Auténomas han reducido moderadamente los indices de uso y
otras tres se han mantenido estables.

7.4.4. Los usuarios de servicios de urgencias

La menor disponibilidad de tiempo compatible con los horarios
de las instituciones sanitarias empuja a los habitantes de las ciudades
al sobreempleo de los servicios de 24 horas de atencién, aunque no
se trate en sentido estricto de urgencias médicas. Esto ha sido reco-
nocido en numerosos estudios. Sanroma Leon et al. (1998) conclu-
yeron que, en la demanda de asistencia a domicilio, el grupo de
edad de mayor demanda fue el de 0 a 14 anos, en gran parte debido
a sintomatologia banal. EI mayor nivel de inadecuaciéon (no-necesi-
dad real de atencion urgente) se da en los menores de 6 anos. Entre
las causas reales de la demanda senalan «la duplicacién de las de-
mandas de asistencia, la deficiente educacion sanitaria, incompatibi-
lidad horaria entre la actividad laboral de los padres y los horarios
de consulta pediatrica, problemas sociales y dificultad de desplaza-
miento». El 12% de las demandas de asistencia domiciliaria se deri-
varon a ingresos hospitalarios, siendo entre éstas la causa mas fre-
cuente la patologia cardiovascular. En el conjunto de demandas de
asistencia domiciliaria el sintoma mas frecuentemente referido fue
la fiebre. La causa, las afecciones respiratorias. Un 83% de los pa-
cientes visitados recibi6 algtin tipo de tratamiento (antibioticos, an-
tipiréticos), que a menudo es meramente sintomatico y salvaguarda-
dor del acto médico.

El hecho de que los ancianos tienen mds disponibilidad de
tiempo durante las horas laborales comunes actia como un di-
suasor en el uso de estos servicios; y a la inversa, la falta de tiempo
actiia como estimulante para su utilizacién por los sectores de po-
blacién altamente ocupados.

El supuesto, generalmente admitido, de que la poblacion an-
ciana genera mas consultas de urgencias que el resto no se confirma
con los datos de uso de estos servicios en la encuesta de 1987 (Minis-
terio de Sanidad y Consumo, 1989) (cuadro 7.35). Es cierto res-
pecto al segundo umbral de vejez (mds de 75 anos), pero no para el
conjunto de personas mayores. Un elemento que explica la imagen
del anciano como usuario de las urgencias es la frecuente depen-
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CUADRO 7.35: La utilizacién de los servicios de urgencias,
segin edad y sexo

Varones Mujeres
Total (porcentaje) 11,5 11,5
De 16-44 anos 12,8 12,1
De 45-64 anos 9,2 11,7
Mais de 65 anos 10,5 9,3

Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo (1989).

dencia de otras personas (familiares, principalmente) para el trans-
porte hasta el centro médico, lo que contribuye a recordar mejor, y
por mds personas, el episodio que dio lugar a la visita.

En los datos de 1995 (Ministerio de Sanidad y Consumo, 1996:
epigrafe 5.2.8), la poblacion mayor de 65 anos no da un indice
superior a la media en el uso de los servicios de urgencia, aunque
si en los de urgencias domiciliarias. En la encuesta de 1997 (Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo, 1999) la utilizacién de urgencias
fue la reflejada en el cuadro 7.36.

CUADRO 7.36: La utilizacion de los servicios de urgencias, segin edad

(porcentajes)
Total Si, a un centro  Si, a domicilio No
Ninos
De 0 a 4 anos 504 34 1 65
De 5 a 14 anos 1.338 21 1 78
De 15 a 16 anos 140 18 1 81
Total 1.982 24 1 75
Adultos
De 16 a 25 anos 443 25 1 74
De 26 a 50 anos 869 16 1 83
De 51 a 64 anos 397 15 2 83
De 65 a 74 anos 235 20 2 4
De 75 a 84 anos 117 16 4 78
Mas de 85 anos 15 20 7 73
Total 2.076 18 2 80

Fuente: Elaboracién de M.* A. Durdn y S. Y. Garcia sobre datos del Ministerio de Sanidad y Consumo (1999).
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Sin duda, las cifras obtenidas por encuesta serian mayores si se
hubiese incluido la poblacion institucionalizada, en la que abun-
dan las personas de edad avanzada, especialmente mujeres.

La situacion laboral también se asocia con la diferente fre-
cuencia de uso de los servicios de urgencia. Los estudiantes ofre-
cen frecuencias muy proximas a la media, pero con la peculiari-
dad de que el uso por parte de varones estudiantes es un 50%
mas alto que el de las mujeres estudiantes, y el promedio encubre
esta importante disparidad, debida principalmente a los acci-
dentes.

Las amas de casa tienen una incidencia media decreciente de
utilizacién de las urgencias en funcién de la edad —desde el 12,6
al 9,1% (Ministerio de Sanidad y Consumo, 1989)—, que proba-
blemente se asocia a los dos factores antes referidos (disponibili-
dad de tiempo y dependencia).

Los trabajadores con empleo ofrecen, como promedio, la mi-
nima utilizacion de las urgencias, y su uso también decrece con la
edad. No s6lo disponen de buena salud general (lo que les dife-
rencia de los jubilados y ancianos), sino, frecuentemente, de ser-
vicios de salud laboral en el propio centro de trabajo, que resuel-
ven las necesidades en el primer nivel y evitan derivar al enfermo
hacia las instituciones sanitarias.

El contraste es muy visible entre los trabajadores con empleo
y los autodefinidos como parados. Los parados dan la tasa mas
alta de utilizacion de servicios de urgencias, tanto en el grupo
de 16-44 anos como en el de 45-64, y tanto en varones como en
mujeres. De nuevo hay que entender estas cifras en la confluen-
cia de elementos de salud objetivos y subjetivos asi como la in-
fluencia del entorno social y organizativo. Los parados disponen
de tiempo, pero no de servicios de salud laboral; y, con mds fre-
cuencia que el resto de la poblacion, carecen de seguros priva-
dos y se enfrentan a problemas administrativos y econémicos
que les hacen apurar los limites del consumo de medicina pre-
ventiva y demorar la visita a los servicios médicos hasta que se
hace imprescindible o se realiza en condiciones relativamente
poco exigentes en los aspectos administrativos. A ello hay que
anadir que el paro y la mala salud forman un ciclo de refuerzo
mutuo.
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Finalmente, resulta de interés la situacion de los jubilados. La
tasa de utilizacion de los servicios de urgencia por los ancianos
no institucionalizados desciende espectacularmente con la edad;
si bien la tasa de utilizacién por los jubilados mayores de 65 anos
es menor que el promedio de toda la poblacién, entre los jubila-
dos anticipados (menores de 65 anos) esta tasa es mayor que en
ningun otro tipo de situacion.

En este colectivo de jubilados anticipados se producen algunas
situaciones comunes a los parados, pero se concentra, ademas,
una proporciéon mas elevada de personas con mala salud general.

En cualquier caso, las Encuestas Nacionales de Salud no reco-
gen informacién sobre las personas institucionalizadas, entre las
que son mayoria las de edad avanzada, lo que sesga a la baja las ci-
fras que se refieren a ellos.

7.4.5. El papel de los familiares préximos

ante la enfermedad subita

La enfermedad subita es un poderoso agente de desorden so-
cial, en el sentido de que rompe el orden de las regularidades, las
expectativas y las reglas de uso del tiempo cotidiano.

El hospital, como institucion, es lo contrario del desorden: el
tiempo, el espacio, las tareas y los simbolos estan acotados con
mas rigor, con un ritmo mas predecible que en la vida extrahospi-
talaria. Los servicios de urgencias son laboratorios sociales privile-
giados, en cuanto que reunen en el mismo escenario el desorden
y el intento de ordenarlo. La situacion que vive el paciente y sus
familiares es extraordinaria y tinica para ellos, pero habitual, so-
metida a la racionalidad organizativa, para el servicio sanitario.

También los hogares poseen un ritmo pautado de actividades
y distribuyen regularmente —aunque con menos rigor— sus re-
cursos de espacio y tiempo. Los hogares actian como mediadores
entre la conducta individual de los enfermos y las instituciones sa-
nitarias. Los hogares mediatizan la toma de decisiones de los en-
fermos y en muchas ocasiones asumen directamente la represen-
tacion del enfermo que no puede decidir por si mismo.

Ante la enfermedad, los hogares funcionan como refugios y re-
des de ayuda; por ello, cuando los sintomas de la enfermedad se
presentan fuera del tiempo/espacio del hogar, los enfermos demo-
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ran generalmente su tratamiento hasta que retornan a ese punto
de apoyo, y es alli donde se pronuncia el primer diagnostico y se
adopta —o no— la decisiéon de consultar con el sistema sanitario.
Cuando las condiciones muy especiales de la enfermedad (acci-
dentes, dolencias subitas graves) fuerzan a un envio directo del en-
fermo al sistema sanitario, también se pone en marcha habitual-
mente, de modo paralelo, el dispositivo de ayuda familiar, que
acude al lugar donde se encuentra el paciente para hacerse cargo
de él y darle cobertura. El hogar se percibe como el espacio de bie-
nestar psicolégico que propicia la cura y como el centro de opera-
ciones para enfrentarse a la enfermedad de un modo integrado,
que pone en marcha recursos monetarios y no monetarios, publi-
cos y privados. Los aspectos no sanitarios de la atencion médica ur-
gente, especialmente el papel de los familiares de los enfermos,
fueron el objeto de la Encuesta de Demandas Urgentes Sanitarias
(EDUS), realizada en Madrid con 400 familiares de enfermos que
habian utilizado en 1993 los servicios de urgencias de hospitales de
la Seguridad Social. La EDUS formé parte, junto con la Encuesta de
Demandas Sociales Vinculadas al Cuidado de la Salud de los
Ancianos (EDsA) y la Encuesta de Demandas Sociales Vinculadas al
Cuidado de la Salud de los Ninos (EDSN), de un proyecto mas am-
plio de investigacion sobre demandas sociales vinculadas al cui-
dado de la salud (véase anexo metodologico). Los resultados de la
encuesta pusieron de relieve la interaccion entre el sistema fami-
liar y el sanitario en el cuidado de la salud. La responsabilidad de
acudir a los servicios de urgencias hospitalarias se asienta, pues, en
una doble dimensién administrativa y social.

CUADRO 7.37: Representacion y toma de decisiones

¢Quién decide acudir a la urgencia hospitalaria? Porcentaje
Iniciativa familiar 67,5
Enviado por especialista 17,5
Otros servicios de urgencia 15
Total (N = 400) 100

Fuente: csic (1994).
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Cuando otros servicios de urgencia, basicamente en el nivel
primario, remiten el 15% de casos a hospitales, en algunas cir-
cunstancias se debe a la escasez de medios o deficiente coordina-
cién con otros equipos de atencion. Igual sucede en algunos de
los casos que son enviados por especialistas, que implican el paso
previo por el médico general. El especialista, habitualmente, s6lo
envia a urgencias a los pacientes que requieren premura.

Por otra parte, una red social paralela se despliega a partir del
hogar. Desde que la decisién de acudir a urgencias se adopta, se
activan una serie de contactos que, variables en intensidad, dura-
cion, frecuencia y funcion, configuran el conjunto de los cuida-
dos al enfermo, que complementan al sistema sanitario estructu-
rado. La correccion de errores y/o carencias en el aspecto
administrativo, junto con el acertado conocimiento de las posibi-
lidades de la red social del entorno familiar, son elementos im-
prescindibles para que los recursos sanitarios sean utilizados con
mayor eficacia social y econémica.

Ante un percance subito, la poblacién se enfrenta al sistema
sociosanitario en su totalidad, en sus multiples, complejas y a me-
nudo mal conocidas dimensiones. Frecuentemente sigue un re-
corrido de varias etapas (familiar, sanitario no urgente) antes de
acudir, finalmente, al servicio de urgencias. Después del paso por
el servicio sanitario, el 77% de los enfermos son devueltos al cui-
dado de sus hogares, desde donde se continuara el tratamiento
prescrito o nuevos tipos de relacion (consulta a especialistas, etc.)
con el sistema sanitario.

CUADRO 7.38: Tratamiento previo a los servicios sanitarios

Antes de acudir a los servicios sanitarios

. . el PR . Porcentaje
¢intentaron evitar su utilizacion con algin tipo de tratamiento?
Si 29,25
No 70,75
Total (N = 400) 100

Fuente: csic (1994).
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CUADRO 7.39: Tratamiento y consultas previas

¢Qué tratamiento le aplicaron ¢A quién consulté antes

antes de ir a los servicios sanitarios? Porcentaje de ir al médico? Porcentaje
Remedios caseros 12 Médico de cabecera 52,9
Farmacos empleados en otros casos Urgencias, domicilio, Insalud 14,3
similares 37  Otros servicios de urgencias Insalud 21,0
Otros 51 Médico cabec., socied. o privado 29
Urgen., socied. o privado 0,5
Otros 8,6

Base: los que si consultaron
Base: los que si aplicaron otros medios Total (N = 210) 100
(N =119) 110

Fuente: csIC (1994).

CUADRO 7.40: Desenlace de la consulta en urgencias

Porcentaje
A casa sin tratamiento 13,5
A casa con tratamiento 49,0
Remitido a un especialista 14,0
Ingresado en el hospital 20,5
Fallecido 3,0
Total (N = 400) 100

Fuente: csic (1994).

7.4.6. Los acompanantes durante la urgencia

Desde que se adopta la decision de acudir al servicio de urgen-
cias, el hogar y su red de relaciones se ponen en actividad. El na-
mero de acompanantes en urgencias hospitalarias alcanza una
media proxima a tres personas, que se ocupan voluntariamente
del enfermo.

Lo mas frecuente es que vayan a acompanarle dos personas
(36% de los casos), o una sola persona (26%), pero en un 7% de
los casos el enfermo conté con seis o mas acompanantes. Desde
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el rigor del interés econoémico podria hablarse de ineficacia en la
utilizacion de recursos individuales, pero también se puede valo-
rar positivamente esta riqueza afectiva. En cualquier caso, es
tiempo de atencion complementario a la dimensiéon mercantil de
la organizacion sanitaria. Trabajo no remunerado, voluntario,
que completa los recursos del sistema sanitario para formar la ins-
titucion total.

CUADRO 7.41: Los acompanantes.
El impacto de la urgencia hospitalaria en los familiares

y amigos
Acompanantes Porcentaje
1 25,5
2 36,3
3 19,3
4 8,3
5 3,3
6 0 mas 7,5
Total (N = 400) 100

Media de acompanantes: 3

Fuente: csic (1994).

La urgencia crea un nuevo marco de accion, un nuevo orden
para la red social de la que la familia del enfermo forma parte.
Las personas que acompanan al enfermo postergan sus ocupacio-
nes habituales, trastocando ritmos y expectativas. Su aportacion
consiste, en buena parte, en hacer colas, esto es, ocuparse de la
gestion de la enfermedad ante servicios saturados en los que el
usuario prolonga la actitud de dependencia del paciente.

El poder social que se expresa por medio de la dependencia
temporal no s6lo induce a destinar mas o menos tiempo al cui-
dado del enfermo, sino que condiciona quién o quiénes pueden
actuar en dicho cuidado. La perspectiva de los acompanantes nos
lleva a pensar de modo alternativo sobre la distribucién y contabi-
lizaciéon de recursos monetarios y de tiempo, asi como en los
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planteamientos juridicos que pudiesen evitar la carga nerviosa
que, fruto de las obligaciones abandonadas temporalmente,
afecta en grado variable a los acompanantes.

El conjunto de tiempo de todas las fases de la urgencia (csIc,
1994) indica que los acompanantes emplean seis horas como pro-
medio en acompanar al paciente desde que salen del domicilio
hasta el retorno.

El tiempo de espera para recibir informacion ocupa una me-
dia proxima a las tres horas. Un 6% llegé a sobrepasar las 17 ho-
ras en la espera. Materialmente, ello significa mas de un tercio
de una jornada laboral habitual, pero simboélicamente supone
una reestructuracién, un cierre del presente, y el tiempo sus-
pende entre tanto su valor como factor de productividad.

Entre los enfermos que resultaron ingresados tras la primera
atencion médica de urgencia, tres cuartas partes mantuvieron
consigo un familiar acompanandole habitualmente, lo que re-
fleja las estrategias temporales, de desplazamiento de necesida-
des y exigencias no sé6lo del enfermo sino de su entorno inme-
diato.

La respuesta dada por el primer cuidador o acompanante des-
borda la simple racionalidad econémica y se sittia también en el
plano de la afectividad. Este hecho, habitual, se manifiesta en ta-
reas esenciales como ser el receptor permanente de informacién
(en dos de cada tres casos) y otras ayudas (50% permanente o es-
poradica). Su dedicacién supera las cinco horas, en cualquiera de
los turnos (manana, tarde o noche), con una media de seis dias
de cuidado en el hospital. La ingente cantidad de recursos no
monetarios asi empleados se adiciona al sistema sanitario institu-
cional y hace mas complejo el proceso de cuidados.

Cuando no se produce el ingreso (en el 75% de los casos), el
retorno al domicilio conlleva la necesidad de cuidados en el ho-
gar en cerca del 50% de los casos. Es un tiempo a sumar al em-
pleado desde que se sale del domicilio hasta finalizar la visita al
servicio de urgencias.

Cerca del 50% de los casos de no ingresados requieren cuida-
dos de la familia. Para el cuidador principal, suponen una de-
dicacion de alrededor de cuatro horas diarias en el 40% de los
casos.
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CUADRO 7.42: Tipo de cuidado que prest6 el cuidador principal
a la persona hospitalizada

(porcentajes)

. . Aseo Poner Dar Vigilar Ayudar . Rec1b|1.f .
¢Con qué frecuencia? - . informacion
personal la cuha comidas suero levantar L
médica
Nunca 54,8 63,1 48,3 45,6 45,9 16,4
Alguna vez 27,4 21,0 24,2 26,3 24,6 18,0
Siempre 17,7 15,8 27,4 28,1 29,5 65,6
Total casos 62,0 57,0 62,0 57,0 61,0 61,0
Total 100 100 100 100 100 100

Fuente: csic (1994).

Es interesante destacar que en los pacientes atendidos por la
tarde se reduce el numero de casos pero aumenta el tiempo de
cuidado. Se debe, entre otras razones, a la mayor disponibilidad
de tiempo del cuidador, lo cual, a su vez, plantea el problema de
si los cuidados son prescindibles (no urgentes), si pueden reali-
zarse en cualquier momento del dia, o si estan siendo desplaza-
dos por la presion de obligaciones externas aun a costa del inte-
rés del enfermo.

Las actividades mas habituales para las que el cuidador presta
ayuda en el domicilio son cuidados generales y otras (medica-
cion, cura, etc.) a causa de la enfermedad.

7.4.7. La transferencia del cuidado
a los familiares de otros pacientes

El importante papel de los no profesionales o, lo que es lo
mismo, del trabajo no mercantil se vuelve a expresar en el apoyo
que quienes acompanan habitualmente a un paciente ingresado
prestan a otros pacientes de la misma habitacién (en un 15% de
los casos). Prestaron ayuda alguna vez al aseo personal (3%), po-
ner la cuna (12%), dar comidas (16%), vigilar el suero (19%) y
ayudar a levantarse (22%). Un 2% ayud6 siempre a poner la cuna
y levantarse.
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CUADRO 7.43: Prestacion voluntaria de cuidados a otros pacientes

de la misma habitacién

(porcentajes)

[249]

¢En algiin momento cuid6 a otros pacientes que se encontraban

en la misma habitacion de su familiar ingresado?

(base: los que prestaron ayuda)

. . Aseo Poner Dar Vigilar Ayudar . Redbil: P
¢Con qué frecuencia? _ . informacion
personal la cuna comidas suero levantar médica

Nunca 96,7 86,6 84,2 81,4 76,6 98,3
Alguna vez 3,3 11,7 15,8 18,6 21,7 1,7
Siempre — 1,7 — — 1,7 —
Total casos 60,0 60,0 57,0 59,0 60,0 59,0
Total 100 100 100 100 100 100

Fuente: csic (1994).

Sin embargo, ningtin familiar de otro paciente desempeno el

papel de recibir informaciéon médica, reservado exclusivamente a

los familiares con capacidad de representacion. En las habitacio-

nes individuales este tipo de solidaridad coyuntural no puede

ejercitarse, y desconocemos la proporciéon de pacientes en esa si-

tuacion.






8. La recepcion de la demanda
de cuidado no remunerado:
el impacto sobre los cuidadores
y los costes invisibles de la enfermedad

8.1. Cuidados y cuidadores: la ambigiiedad

semantica

La claridad y la abundancia de términos son una condicién ne-
cesaria para el desarrollo de un campo de conocimiento. En lo
que se refiere al cuidado (por comparacion, por ejemplo, con
el desarrollo terminolégico que hemos registrado a proposito
del concepto de coste) hay poco crecimiento reciente de voces
asociadas directamente con esta actividad. El Diccionario de la
Real Academia Espanola (RAE, 1984) recoge el origen de la pa-
labra, que ha derivado del latin cogitatus ‘pensamiento’. Mas
que una accion fisica, el cuidado es una accién mental o ges-
tion que implica componentes intelectuales y volitivos. En la
primera acepcion lo define como «solicitud y atencion para ha-
cer bien alguna cosa», en la segunda como «dependencia o ne-
gocio que esta a cargo de uno» y en la tercera acepcion lo vin-
cula con la idea de sobresalto o temor, por «estar obligado a
responder de ella», esto es, de la cosa o asunto del que se corre
a cargo del cuidado.

En su forma verbal, cuidar se define como «poner diligencia,
atencion y solicitud en la ejecucién de una cosa», o «asistir, guar-
dar o conservar», asi como «discurrir, pensar». Tanto en el sustan-
tivo como en el verbo, el Diccionario ilustra las definiciones, entre
otros, con ejemplos referentes a la enfermedad («cuidar a un en-
fermo» o «estar uno de cuidado», como sinénimo de estar grave-
mente enfermo o en peligro de muerte).

Moliner (1970) recoge un mayor nimero de acepciones que
la RAE (1984), aunque no hay diferencias notables. Anade al cui-
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dado la idea de cargo o incumbencia, como «encargado de», que
es un matiz mas proximo al concepto de ocupacion en el len-
guaje cotidiano. Lo mas relevante de las definiciones de Moliner,
por comparacion con la RAE, es que recoge varias acepciones ne-
gativas, esto es, no relacionadas con acciones o acontecimientos,
sino con la finalidad de que éstos no lleguen a producirse, se evi-
ten. Asi, ademas de definir el cuidado como «interés y atencion
que se pone en lo que se hace», continda esta idea con cuatro de-
rivaciones: «a) para que salga lo mejor posible; ) para evitar un
riesgo; ¢) para evitar un mal efecto; d) para que no se estropee
una cosa delicada».

Hasta ahora, todas las acepciones comentadas son positivas y
pertenecen a la misma gama de actividades, fundamentalmente
mentales o actitudinales. Sin embargo, los diccionarios recogen
otras acepciones u otras evoluciones de la misma raiz que perte-
necen a una gama algo diferente de ideas. La mas comun es el
uso exclamatorio ;cuidado! como precaucion o aviso, como recla-
macion subita de atenciéon frente a un peligro inminente. En ver-
siones menos usadas en la actualidad, el cuidado llega a limites
proximos al exceso, a la angustia o al repulimiento, a la nimiedad
y el preciosismo.

Por comparacién con otras lenguas, como el italiano cura, el
francés soins o el inglés care, €l cuidado espanol es menos ocupa-
cional, menos aplicado habitualmente a actividades de tipo direc-
tivo o de hacer, y también menos fisico o relacionado con cuida-
dos materiales, de tipo sanitario o estético.

La carencia de vocabulario para describir los componentes de
las acciones del cuidado es un obstaculo a la mejor comprension
y analisis de esta actividad, y refleja su todavia escasa incorpora-
cién como tema de la investigacién social, econémica y juridica,
asi como la ausencia de debate politico sobre el papel que el cui-
dado juega en el contrato social que aglutina a la sociedad espa-
nola, al que ya nos referiamos en el andlisis de la Constitucion, es-
pecialmente de sus referencias al trabajo y la familia. En este
sentido, la creacion de lenguaje no es un cometido literario, sino
—ademas de cientifico— profundamente politico.
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8.2. La ética del cuidado y los receptores
de la demanda de apoyo en situaciones
carenciales

El desarrollo de la ética del cuidado no es innato, necesita de su
refuerzo por la via de la educaciéon formal e informal o de las re-
compensas y castigos sociales. Diferentes culturas ofrecen grados
muy variables de desarrollo de esta ética, y en las sociedades que
corresponden a modelos individualistas y competitivos la ética
del cuidado es sumamente débil. La idea de comunidad significa
muy poco para la mayoria de los ciudadanos norteamericanos, es-
pecialmente entre los blancos. El cuidado, el caretaking, se consi-
dera una actividad propia de individuos en los niveles sociales
mas bajos, lo que incluye a las mujeres. A pesar de que el cuidado
se sentimentaliza a menudo en los medios de comunicacién, y lo
utilizan los politicos y anunciantes, de hecho las actividades de
cuidado no se reconocen ni recompensan, ni se refuerzan me-
diante programas educativos formales.

En Espana, aunque no tan agudamente como en Estados Uni-
dos, también predomina el modelo individualista y competitivo del
éxito personal, que es antitético a la ética del cuidado y la colabo-
racion con los débiles o los que padecen situaciones carenciales.
Ni siquiera desde el aspecto semantico hay un desarrollo notable
del concepto de cuidado, aunque se ha expandido en la tltima dé-
cada, y menos aun del concepto de cuidadores. Muchos cuidadores
lo son sin tener consciencia de ello, y son sobre todo los servicios
sociales quienes estan impulsando su tratamiento desde perspecti-
vas mas académicas y politicas. Tampoco es muy elaborada la cons-
ciencia (aunque cada vez se hace mas intensa) de los mecanismos
sociales de adscripcion a las tareas del cuidado, con capacidad so-
cial de coaccién por encima de la voluntad individual de cuidado-
res y cuidados. En el trasfondo de la emergencia de esta conscien-
cia, lo que se produce es un debate sobre el nuevo contrato social,
tanto en el conjunto de la sociedad espanola, como en el seno de
las redes familiares y los hogares.

Los que necesitan de cuidados o apoyos no siempre consiguen
transformar sus necesidades en demandas. Los ninos y los muy en-
fermos dificilmente pueden movilizar por si mismos las ayudas, y
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son los familiares quienes hacen de puente respecto a otros posi-
bles receptores de las demandas de ayuda. Recientemente, la
Encuesta de Bienestar Social de la ONCE de 1996-1997 (Munoz Ma-
chado, Garcia Delgado y Gonzalez Seara, 1997) ha ofrecido infor-
macion sobre el modo en que la poblacion espanola recibe apoyo
en distintas situaciones carenciales: vejez, enfermedad, invalidez,
adicciones y problemas econémicos.

El CIRES (1995a) ofrecié informacion sobre el mismo tema, y
los principales resultados de ambas encuestas se ofrecen en el
cuadro 8.1. Estas encuestas, en prevision del namero reducido de
personas que han sufrido las situaciones carenciales de referencia
(lo que harifa muy dificil extraer conclusiones sobre la base de
tan pocos casos), no se han referido solamente a la experiencia
de los propios entrevistados, sino a la de los entrevistados o fami-
liares de los entrevistados que se han encontrado en diversas si-
tuaciones carenciales, la mayoria asociadas con enfermedades. Al
no fijar un limite temporal preciso ni el nimero de personas
comprendidas entre los familiares, no puede utilizarse como
fuente para medir la incidencia o prevalencia de estas situacio-
nes. No obstante, la encuesta es muy util, y ese es su objetivo, para
conocer el tipo de solucién aplicado ante las situaciones carencia-
les por quienes efectivamente las han padecido.

Segun la Encuesta de Bienestar Social de la ONCE 1996 (Munoz
Machado, Garcia Delgado y Gonzalez Seara, 1997), el 34% de los
entrevistados no ha sufrido ninguna de estas carencias, ni en si
mismo ni en sus familiares. La carencia mas comun (46%) es la de
haber sufrido alguna enfermedad leve, que es mds elevada en la en-
cuesta de 1996 (se realiz6 en noviembre) que en la de 1994 (se rea-
liz6 en mayo, 34%). La proporcion de enfermedades graves se
mantiene (22%), la de problemas econémicos aumenta considera-
blemente (del 10 al 22%), la de problemas mentales se mantiene
(8%), y aumenta la de incapacidad fisica (del 6 al 8%), igual que la
de subnormalidad (3%).

Aunque son frecuencias bajas, y por tanto mas susceptibles
de variaciones provocadas por el azar, destaca el crecimiento del
alcoholismo (del 2 al 3%), adiccién a drogas (del 2 al 3%), sida
(de menos del 0,5 al 3%) y malos tratos (de menos del 0,5 al
3%). En este grupo de situaciones carenciales son importantes
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los elementos de estigma y temor, por lo que el crecimiento de
los individuos que las mencionan puede deberse tanto a la ma-
yor difusién real de las situaciones como a una desinhibicién
para hablar de ellas. En este sentido, el papel de las organizacio-
nes sociales y de los medios de comunicacion, especialmente en
el caso del sida y los malos tratos, ha sido decisivo en este pe-
riodo.

En conjunto, y aunque las carencias hayan sido referidas por
una misma persona, en 1996 hay un 110% de referencias a situa-
ciones carenciales asociadas a enfermedad o invalidez entre los
entrevistados y sus familiares.

Las caracteristicas personales de los entrevistados alteran algo
la frecuencia con que informan que han sufrido (por si mismos o
sus familiares) las situaciones de carencia, pero no tanto como ca-
bria esperar si s6lo informasen sobre si mismos. La incidencia de
enfermedades y los problemas econémicos son los que reflejan
mayor variacion segun edad y condicién socioeconomica.

La demanda de ayuda ha sido atendida mayoritariamente por
la familia, y esto contrasta con la adscripcion al Estado de la res-
ponsabilizaciéon de resolver las situaciones carenciales, que he-
mos examinado en otro lugar (véase epigrafe 2.7). En la
Encuesta de Bienestar Social de la ONCE destaca el numero ele-
vado de informantes que no responden a este tema, por lo que la
menor proporcion de atribuciones a la familia u otras institucio-
nes ha de ponderarse teniendo en cuenta esta cifra, que, en algu-
nas circunstancias como el sida, asciende al 62% de los informan-
tes.

La transferencia a la familia de los costes de todo tipo deriva-
dos de la situacion carencial es evidente. No es s6lo que la familia
se hace cargo mayoritariamente de la demanda de ayuda en to-
dos los casos, sin cooperacion de las instituciones especializadas,
sino que los casos de ayuda prestada principalmente por institu-
ciones (entre el 2 y el 11% en 1996) son menos frecuentes que
los combinados de familia e institucion.

Las instituciones especializadas son, en algunos casos, financia-
das con dinero publico, pero en otros se financian privadamente.
Entre las instituciones privadas algunas tienen animo de lucro y los
receptores de ayuda son clientes de sus servicios. En otras predo-



[258 ] LOS COSTES INVISIBLES DE LA ENFERMEDAD

mina el caracter benéfico o sin animo de lucro, y emplean funda-
mentalmente el trabajo de voluntarios. Los voluntarios que traba-
jan en estas instituciones prestan su ayuda habitualmente con
caracter no remunerado, pero todas las organizaciones o institu-
ciones tienen al menos una minima infraestructura organizativa
compuesta por personal retribuido. Los costes de las instituciones
financiadas total o parcialmente con dinero publico son sufraga-
dos por el conjunto de los ciudadanos, sufran o no la situacion ca-
rencial. Solidaridad y transferencia son dos aspectos del mismo fe-
némeno.

Las instituciones especializadas han sido citadas como tunicas
receptoras de la demanda de ayuda entre el 4y el 11% de los ca-
sos, segun el tipo de situacién, por los entrevistados en la en-
cuesta de 1996, y entre el 3y el 21% segun la encuesta de 1994.
En los temas que mas se han citado es en la adiccion a las drogas,
alcoholismo y malos tratos. En cooperacion entre instituciones
especializadas y la familia, las situaciones carenciales mas citadas
son los casos de adiccién a drogas (31% segun la encuesta de
1994, 22% segun la encuesta de 1996), la subnormalidad
(18% en 1996, 24% en 1994), las enfermedades graves y durade-
ras (22% en 1996, 14% en 1994), los problemas de alcoholismo
(17 y 18%, respectivamente), discapacidades fisicas (17 y 19%,
respectivamente) y problemas mentales (17 y 16%, respectiva-
mente).

El papel de las personas cercanas ajenas a la familia (amigos,
vecinos) es muy poco relevante: entre 1y 3%, segin la encuesta
de 1996.

En cuanto a los casos en que no se transfirié la demanda de
ayuda, son mas frecuentes en las carencias econémicas (18% de
los casos seguin la encuesta de 1996) y en los casos de alcoholismo
(8%), malos tratos (8%) o adiccion a drogas (6%). En las caren-
cias econémicas, probablemente no la transfirieron a la familia o
se valieron por si mismos porque carecian de familia o porque
—en estos casos— poco habrian podido hacer los otros familiares
para resolver el problema. Ademas, el margen de maniobrabili-
dad ante algunas malas situaciones econémicas (reduccién del
consumo, incremento de la cantidad de trabajo o los esfuerzos de
busqueda del mismo, venta de patrimonio, créditos) es mayor
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que ante problemas conductuales o de salud. En los casos de al-
coholismo, malos tratos o adicciéon a drogas, con frecuencia son
familiares los causantes de la dificultad o es la propia situacién la
que dinamita las relaciones internas de la familia, deshaciéndola.

Después de constatar que el apoyo de las instituciones especia-
lizadas es muy escaso por comparacion con el de la familia, hay
que preguntarse si la rabrica de familia no es excesivamente ex-
tensa, y si no seria conveniente indagar con mayor profundidad
sobre quiénes son los familiares que se hacen cargo de las deman-
das de ayuda (y, muy probablemente, detectan previamente las si-
tuaciones de necesidad) y sobre qué bases (libertad de eleccion o
adscripcion, reciprocidad, secuencia temporal, grado de implica-
cion, duracion, etc.) se asienta esta relacion de apoyo.

8.3. La atencion a las personas enfermas:
secuencias temporales y espaciales

La recepcion de la demanda de cuidados de los enfermos se hace
por dos grandes sistemas: el doméstico y el extradoméstico. El
primero proporciona fundamentalmente cuidados y prediagnos-
ticos, o diagnosticos no profesionales, que son los que ponen en
marcha el contacto con el sistema extradoméstico de atencién a
la salud. El segundo sistema, el extradoméstico, proporciona so-
bre todo diagnéstico e intervenciones y medicacién, pero tam-
bién cuidados en el sentido general de atencion al bienestar de
los enfermos, especialmente los hospitalizados y los que reciben
atencion preventiva. En el sector sanitario, los cuidados se aso-
cian mas al personal de enfermeria que a los médicos (Index de en-
Jermeria, 1993). De modo esquematico, los receptores de la de-
manda de cuidados de la salud pueden clasificarse asi:

A. Sistema doméstico
A.1. Autocuidado
A.2. Cuidado por otros familiares residentes en el hogar
A.3. Cuidado por otros familiares no residentes en el hogar
A.4. Cuidado en el hogar por no familiares
A.4.1. Remunerados
A.4.2. No remunerados
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B. Sistema extradoméstico
B.1. Servicios sin animo de lucro
B.1.1. Servicios Publicos
B.1.1.1. Servicios estatales
B.1.1.2. Servicios de la Comunidad
B.1.1.3. Servicios municipales
B.1.1.4. Servicios de organismos autbnomos
B.1.2. Servicios de voluntariado
B.1.2.1. De cardcter funcional (segin tipos de
enfermedad)
B.1.2.2. De caracter social (segun tipo de benefi-
ciario)
B.1.2.3. De caracter ideolégico (segiin ideologia
de la instituciéon que lo presta)
B.1.3. Servicios cooperativos o mutualistas
B.2. Servicios para la venta (con animo de lucro)
B.2.1. De compra directa en el mercado
B.2.2. De compra indirecta a través de aseguradores.

El cuidado a los enfermos sigue en la mayoria de los casos una
pauta espacial y temporal, una sucesion de fases en las que se pro-
ducen distintos tipos de cuidados y asignaciones de recursos
tanto remunerados como no. Un caso peculiar de secuencia tem-
poral es el que presentan las demandas de cuidados subitas, que
en el sistema extradomeéstico se canalizan a través de los servicios
sanitarios de urgencias.

Estas fases son las siguientes:

1) Reconocimiento de la situaciéon de enfermedad y puesta
en marcha del proceso de atencion.

2) Diagnostico y seleccion del tratamiento.

3) Aplicacion del tratamiento.

4) Relacion con las instituciones que intervienen en la ges-
tion de los recursos vinculados con la enfermedad (centros
de trabajo, centros sanitarios, centros relacionados con pa-
gos, compras, etc.).

5) Atencion a las necesidades no estrictamente médicas del en-
fermo que éste no puede resolver por si mismo: obtencion
de informacion, transmisién de informacion en la red fami-
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liar de apoyo, transporte, limpieza, alimentacion, compania, apli-
caciones menores del tratamiento, vigilancia de evolucién, etc.

El diferente peso de estas fases en la demanda global de trabajo
generada por la enfermedad depende a su vez de estos factores:

a) gravedad de la enfermedad;

b) caracter agudo o croénico;

¢) grado de accesibilidad a los diferentes sistemas y subsiste-
mas de cuidado;

d) preferencias personales del enfermo y sus familiares.

En cuanto a la secuencia espacial o localizacién, la mayoria de
los servicios prestados por el sistema doméstico se producen en el
hogar, y la mayoria de los servicios extradomésticos se producen en
centros sanitarios que disponen de sus propios locales. Sin em-
bargo, hay excepciones. Frente al proceso de exteriorizacion espa-
cial de los servicios sanitarios que tuvo lugar en Espana desde la dé-
cada de los cincuenta del siglo XX hasta la de los ochenta, y que en
lineas generales todavia contintia en fase expansiva para la mayoria
de las enfermedades, en la década de los noventa empezaron a
verse los efectos de una nueva inclinacién de devolucién al hogar de
los cuidados de la salud. Ilustra esta tendencia el auge, todavia mas
llamativo por la novedad que por su implantacion real, de los movi-
mientos a favor del parto en casa. A favor de esta tendencia actian
dos factores de signo muy diferente, pero de efectos coincidentes: la
necesidad de reducir costes por parte de los Servicios Publicos de sa-
lud y de las companias aseguradoras, y el auge de las ideologias na-
turalistas que se oponen a la medicalizacion excesiva de la enferme-
dad y la muerte.

8.4. Las condiciones de vida
de los cuidadores de los enfermos

Las condiciones de vida de los cuidadores de enfermos apenas
han sido, hasta ahora, objeto de investigacion. La razon de esta
ausencia de investigaciones es fundamentalmente ideolégica, o,
en el sentido mas amplio del término, politica. Los cuidadores
son sujetos dispersos, que no coinciden espacialmente para el de-
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sarrollo de su actividad ni tienen una relacion dialéctica con nin-
gun otro actor social al que puedan responsabilizar de la enfer-
medad de su familiar. A ello se une, en la mayoria de los casos,
que la enfermedad es sobrevenida y de limite temporal breve, y
que los cuidadores son mujeres. Sobre las mujeres con familiares
enfermos recaen, con mas dureza que sobre ningun otro grupo,
las exigencias tradicionales de servicio a los demas y olvido de las
propias necesidades o proyectos personales.

Las posibilidades de formacién de movimientos o grupos so-
ciales a partir de las necesidades provocadas por las enfermeda-
des o la atencién a los enfermos son mucho mas altas cuando se
trata de discapacidades permanentes congénitas o adquiridas a
edades muy tempranas, o cuando puede atribuirse la causalidad a
un agente social identificado. En esos casos los familiares que asu-
men el cuidado y ejercen de facto la representacion del enfermo
son jovenes y tienen la energia fisica y social necesaria para bus-
car soluciones colectivas a su problema. A la inversa, las enferme-
dades con connotaciones sociales estigmatizantes (contagiosas,
mentales, etc.) tienen mas dificultad para dar origen a movimien-
tos sociales de afectados.

A falta de investigaciones sistemadticas sobre las condiciones de
vida de los familiares de enfermos, son sumamente utiles los estu-
dios, generalmente de caracter divulgativo, realizados por las aso-
ciaciones de lucha contra la enfermedad. Asimismo vale la pena
utilizar, como punto de referencia, los estudios realizados sobre
personal sanitario. Aunque en muchos aspectos el trabajo asala-
riado de cuidado de enfermos difiera del cuidado no asalariado,
en otros muchos aspectos son similares y pueden servir de pauta
a futuros estudios sobre cuidados familiares.

Un estudio de cc. 00. (1995), interesado especialmente en sa-
lud laboral, senala que las condiciones de trabajo incluyen aspec-
tos de indole fisica, psicologica, social y de organizacion, condi-
cionados a su vez por factores de muy distinto tipo, como los
riesgos, contenido del trabajo, satisfaccion, relaciones, caracteris-
ticas del espacio material donde se desarrolla el trabajo, carga psi-
colégica, etc. (CC.00., 1995: 18).

Los riesgos del trabajo se dividen en cinco grandes grupos.
Son los derivados del ambiente fisico (espacio, temperatura,
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etc.), los contaminantes (biologicos, quimicos, fisicos), el es-
fuerzo fisico y carga mental (esfuerzos, cargas, posturas inadecua-
das, monotonia, ritmos, iniciativa, atencion, carga sensorial), las
condiciones de seguridad y la organizacion del trabajo (jornada,
remuneracion, estatus profesional, comunicacion).

Todos estos elementos de andlisis pueden incorporarse al estu-
dio de las condiciones de vida de los cuidadores de enfermos. Por
ejemplo, la Ordenanza General de Seguridad e Higiene en el
Trabajo establece (cc. 00., 1995: 34) que las condiciones minimas
de espacio por trabajador son tres metros de altura del piso al te-
cho, dos metros cuadrados de superficie descontando mobiliario
y 10 metros ctubicos por trabajador; probablemente son muy po-
cos los cuidadores de enfermos que pueden poner condiciones o
requisitos al espacio en que se desenvuelven, agravado cuando
los enfermos son no convivientes con el cuidador y han tenido
que incorporarse a otro lugar o trasladarse el cuidador para su
cuidado. El contagio o contaminacion es otro elemento que
preocupa igualmente a los cuidadores remunerados y no remu-
nerados (hepatitis, sida, herpes, tuberculosis, etc.). Los factores
de tipo fisico (carga y desplazamiento del peso del enfermo o sus
aparatos), la realizacién de esfuerzos repetidos y los factores pos-
turales son asimismo comunes a los cuidadores no remunerados,
que ademas poseen menos formaciéon profesional y menos posi-
bilidades de recibirla por la via de la tutoria de otros companeros
en el centro de trabajo.

El punto de mayor similaridad entre cuidadores remunerados y
no remunerados es el de la carga mental y psiquica del trabajo. La
cantidad de informacion que el cuidador debe procesar, lo descono-
cida o novedosa que ésta sea, la rapidez con que necesite responder
y los obstdculos que interfieran con el proceso condicionan fuerte-
mente, tanto por exceso como por defecto, la calidad de las condi-
ciones de desempeno de su actividad (cc. 00., 1995: 129).

La carga psiquica afecta emocionalmente a los cuidadores:
son los sentimientos de miedo, impotencia, responsabilidad, inse-
guridad y ansiedad que se traducen en trastornos digestivos, del
sueno, dolores de cabeza, estados depresivos e irritabilidad.

Los trabajadores asalariados consideran que la presion del
tiempo, los ritmos rapidos de trabajo y el elevado nivel de aten-



[264] LOS COSTES INVISIBLES DE LA ENFERMEDAD

cion al enfermo son factores que empeoran sus condiciones de
trabajo, haciéndolo mas dificil y arriesgado para su propia salud.
Los cuidadores no remunerados no estan urgidos por el enfermo
solamente, sino por las demas funciones que desempenan para el
resto de los familiares, cada una sujeta a sus propios horarios y rit-
mos. A ello se suma su propio trabajo remunerado, del que habi-
tualmente depende su subsistencia o su calidad de vida material y
las oportunidades educativas y condiciones de vida de la siguiente
generacion.

Los trabajadores asalariados (cc. 00., 1995: 133) consideran
que la posibilidad de cometer un error humano es un factor que
causa tension emocional, tanto por las consecuencias para el pa-
ciente como por las responsabilidades legales que pudieran re-
caer sobre el trabajador. La tension es mayor cuando se trata de
enfermos con los que se ha convivido durante cierto tiempo o
cuando las probabilidades de que se produzca un fallecimiento
son elevadas. Es lo que se llama newrosis del «que no se me muera a
mi». También se produce entre los familiares, y es una de las ra-
zones por las que se utilizan en mayor medida las hospitalizacio-
nes. A diferencia de los cuidadores profesionalizados, cuya for-
macién y trabajo en el contexto de una organizacién contribuye
a darles seguridad en su cometido, asi como a delimitar funcio-
nes y derivar hacia el personal mas cualificado las decisiones di-
ficiles, los cuidadores familiares han de asumir, en principio, su
caracter de legos y su dependencia técnica respecto a la organi-
zacion sanitaria, que en muchas ocasiones no es facilmente ac-
cesible. Tampoco les cabe la posibilidad de segmentar funcio-
nes, ya que han de asumir todas las facetas del cuidado del
enfermo, incluso algunas que no son nunca asumidas por los
hospitales o residencias sanitarias, como las econémicas, legales
y afectivas. Entre las situaciones de inseguridad mas comunes,
los asalariados citan las producidas en los servicios de atencion
domiciliaria de urgencias y en las dreas de asistencia psiquiatrica
cuando se han producido agresiones. Estas situaciones son mu-
cho mas frecuentes en los hogares, que son los primeros puntos
de ocurrencia de enfermedades subitas y de gran parte de los ac-
cidentes, asi como el lugar en que viven la inmensa mayoria de
los enfermos mentales.



LA RECEPCION DE LA DEMANDA DE CUIDADO NO REMUNERADO [ 265 ]

Otro aspecto senalado en el citado informe de Comisiones
Obreras como causa de malestar es la inadecuacion de las ta-
reas a la formacion y las capacidades del trabajador. Entre los
trabajadores asalariados cuya formacion es superior a la reque-
rida por la labor que desempenan, el 46% senala este aspecto
como un elemento negativo, mientras que no sucede lo mismo
a la inversa. Algo similar ocurre entre los cuidadores no remu-
nerados, para quienes el coste psicologico del cuidado au-
menta si hay sensacién de pérdida o de capacidad cognoscitiva
y social (por ejemplo, ocupandose de tareas repetitivas o en
contextos sociales de nivel inferior al acostumbrado), y puede
reducirse en las situaciones de mayor responsabilidad o rele-
vancia social.

La delimitacion de tareas, la especificacion de lo que corres-
ponde a cada nivel profesional, es una actividad a la que el movi-
miento sindical consagra un importante esfuerzo, por entender
que es un elemento importante en la definicion de las condicio-
nes de vida y trabajo de los asalariados. Recientemente (en abril
de 1999) se ha producido un debate a escala nacional a proposito
de si los ensenantes de ninos de tres a cinco anos estan obligados
a ayudarles en su aseo, en caso de incontinencia, o deben limi-
tarse a localizar por teléfono a algun familiar y esperar a que éste
llegue al centro educativo para proceder a su limpieza. El mismo
tema de fondo se plantea constantemente en el personal sanita-
rio, que presenta mas reticencias o malestar cuando ha de traba-
jar por debajo de su nivel que cuando ha de hacerlo por arriba,
tal como se recoge en CC.00. (1995). En cuanto a los familiares
de enfermos, no tienen ninguna posibilidad de fijar niveles, y de
hecho, cuando los familiares estan hospitalizados, asumen habi-
tualmente las tareas que el personal asalariado considera mads
desprestigiadas (higiene, necesidades fisiologicas).

Las largas jornadas, la irregularidad y los turnos o guardias
continuados se consideran unanimemente elementos negativos
de la calidad de las condiciones de trabajo. Las vacaciones y des-
cansos forman parte de los derechos constitucionales de los tra-
bajadores remunerados, y parte de la actividad sindical se dirige
precisamente a acrecentarlos. Entre los cuidadores de enfermos
de larga duracién es muy frecuente la ausencia de vacaciones y la
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permanente presencia de demandas (atencion, vigilancia, trata-
mientos) originadas por la enfermedad.

8.5. El autocuidado

Una adecuada educacion higiénica y sanitaria lograria cuotas de
autocuidado mas altas y mas eficientes de las que actualmente
practica la poblacién adulta espanola, que con frecuencia delega
en otros sujetos (familiares o profesionales sanitarios) el cuidado
de su propia salud. La participacion del paciente en la toma de
decisiones respecto a su tratamiento es una innovacién actual-
mente aceptada —al menos teéricamente— en numerosas admi-
nistraciones sanitarias, tras largos anos de debates sobre el papel
respectivo de legos y profesionales, y sobre la intervenciéon de dis-
tintos tipos de profesionales en la toma de decisiones respecto al
enfermo (Montini y Ruzek, 1989).

La delimitacion de las actividades que constituyen el cuidado
de la salud no es sencilla, porque incluye desde la vigilancia de la
dieta hasta el cuidado de los dientes, el ejercicio fisico o los con-
troles médicos periddicos. Las mismas actividades que algunos su-
jetos considerarian parte normal de su higiene o habitos de vida,
para otros revisten un cardcter mas excepcional, y llegan a ser
conceptualizadas como una tarea de cuidado de la propia salud.
La frontera entre el cuidado de la propia salud y el autocuidado
en caso de enfermedad también es sumamente tenue, especial-
mente en las enfermedades o dolencias de cardcter crénico o
leve.

La imagen que la poblacion espanola tiene de si misma, en
cualquier caso, es que dedica poco tiempo especificamente al cui-
dado de su salud, ya que el 80% dice no haberle dedicado nada
de tiempo el ultimo dia laborable o el ultimo festivo.

En caso de enfermedad, el autocuidado forma parte casi inse-
parable de la utilizacion de servicios sanitarios. La eleccion entre
el autocuidado (incluido el autodiagnostico y la automedicacion)
y la utilizacién de los servicios médicos o la ayuda de otros fami-
liares es habitualmente una decision racional de los pacientes,
que evaluan los costes y beneficios de resolver de uno u otro
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modo su enfermedad. Aunque entrane algunos riesgos, la auto-
medicaciéon no es habitualmente un reflejo de ignorancia ni de
falta de responsabilidad en el usuario, sino el resultado de una
eleccion entre opciones con costes muy diferentes en tiempo, di-
nero e independencia.

En los casos en que se utilizan servicios sanitarios o se reciben
cuidados de otros familiares, siempre hay un componente de au-
tocuidado en la resolucion de utilizarlos, en el desplazamiento y
en la puesta en practica de los tratamientos. En algunos casos (ni-
nos, demenciados, enfermos o discapacitados graves) el enfermo
no puede intervenir activamente ni siquiera en estas fases, inicial
y final, de su tratamiento.

Las enfermedades leves (o no graves) son un buen exponente
del grado de mediatizacion de la familia (o mejor dicho, de los fa-
miliares que se responsabilizan de esta funcién) en el cuidado de
la salud y enfermedad. En la encuesta de la ONCE que hemos men-
cionado, el 46% de los entrevistados dijo haber atravesado (él
mismo o alguno de sus familiares) una situacién carencial. Como
practicamente todo el mundo ha pasado por enfermedades leves,
habria que interpretar esta cifra como la resultante de la coinci-
dencia de dos circunstancias: el sufrimiento de la enfermedad no
grave y la situacion carencial. En estos casos, solo el 4% de los afec-
tados dice haber resuelto la situacion por si mismo, sin ayuda de
nadie. El 78% han utilizado exclusivamente apoyo familiar, a lo
que hay que sumar otro 12% (en total, 90%) que, ademas de la fa-
milia, han contado con instituciones especializadas. En la encuesta
del csic (1990), donde se analizaron 82 casos de gripe, s6lo un ter-
cio se resolvieron sin ayuda de cuidados familiares.

El autocuidado resulta, pues, tanto de la capacidad para va-
lerse por si mismo del enfermo y de su deseo de independencia,
como de la disponibilidad de ayuda de otras personas. Segun el
CIRES (1991 y 19964), aproximadamente un 20% de la poblacién
adulta dice que dedica algo de su tiempo, diariamente, al cui-
dado de la propia salud. Los indices de dedicaciéon son muy esta-
bles, siendo ésta levemente creciente en ese periodo, y casi igual-
mente repartida entre los dias laborables y festivos. El tiempo
medio dedicado a cuidar de la salud propia por los que dedican a
ello algo de tiempo es de 20 minutos diarios.
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Los jubilados, los que no tienen ocupacion y los de mayor
edad dedican algo mas de tiempo que los demas a su propio cui-
dado. Los indices mas bajos de autocuidado los dan los menores
de 30 anos y las mujeres con empleo: los jovenes, por la confianza
en su propia plenitud fisica, y las mujeres con empleo, por la falta
de disponibilidad de tiempo derivada de la carga conjunta del
trabajo doméstico y el trabajo remunerado.

Un tipo distinto de autocuidado es el que podriamos llamar
forzoso, derivado de la carencia de apoyos familiares o de otro
tipo. Es una situacion relativamente frecuente en los enfermos
que viven solos, y especialmente entre mujeres de edad avanzada.
La proporcién de hogares unipersonales en Espana es, segun el
Censo de 1991, del 18%; pero la tendencia es creciente y se con-
centra en las comarcas, barrios y edificios donde habita una pro-
porcién elevada de poblacién de edad avanzada.

Segun el CIRES (19924) para el conjunto nacional estas cifras
son: 15% para el total de mayores de 65 anos, 7% para los varo-
nes y 22% para las mujeres.

En la ciudad de Madrid (csic, 1993b), el 21% (7% de los varo-
nes, 28% de las mujeres) de los mayores de 65 anos viven solos.
Entre los mayores de 75 anos, el indice global es 25% (14% los va-
rones, 35% las mujeres).

Entre los ancianos que viven solos (csIC, 19935), el 90% tiene
algtin tipo de incapacidad que dificulta su vida normal; del total
de mayores con algun tipo de incapacidad, el 22% viven solos. De
los mayores que viven solos, el 38% (42% de los varones, 37% de
las mujeres) han padecido alguna enfermedad en los dltimos seis
meses. Evidentemente, vivir solo no significa que se carezca de
apoyos en caso de enfermedad, y el 60% de los mayores que viven
solos dicen hacerlo por su propia voluntad, pero son frecuentes
las situaciones en las que el anciano carece de apoyo cuando en-
ferma.
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CUADRO 8.4: Tiempo dedicado a diversas actividades que implican cuidado

de la propia salud, por caracteristicas socioeconémicas

Salud
Total Porcentaje Porcentaje que dedico Tiempo medio
Nada algo de tiempo dedicado
Ultimo dia laborable
Total 1.200 83 17 19,0
Sexo y ocupacion
Varones ocupados 300 86 14 18,0
Varones no ocupados 278 80 20 25,4
Mujeres ocupadas 141 87 13 12,2
Mujeres no ocupadas 481 82 18 17,9
Edad
Menos de 30 anos 313 87 13 17,1
De 30 a 49 anos 408 85 15 14,8
De 50 a 64 anos 259 81 19 17,3
Mais de 65 anos 220 76 24 31,4
Posicion social
Baja 471 82 18 21,3
Media 559 84 16 20,7
Alta 170 85 15 6,8
Ultimo sabado
Sexo y ocupacion
Varones ocupados 300 84 16 249
Varones no ocupados 278 81 19 25,5
Mujeres ocupadas 141 84 16 13,7
Mujeres no ocupadas 481 80 20 24,4
Edad
Menos de 30 anos 313 84 16 29,1
De 30 a 49 anos 408 85 15 19,3
De 50 a 64 anos 141 79 21 22,0
Mas de 65 anos 220 74 26 25,1
Posicion social
Baja 471 80 20 22,4
Media 559 82 18 30,2
Alta 170 85 15 4,6
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CUADRO 8.4 (cont): Tiempo dedicado a diversas actividades
que implican cuidado de la propia salud, por
caracteristicas socioeconémicas

Salud
Total Porcentaje Porcentaje que dedico Tiempo medio
Nada algo de tiempo dedicado
Ultimo domingo 1.200 85 20,9
Total
Sexo y ocupacion 300 86 14 25,8
Varones ocupados 278 82 18 22,4
Varones no ocupados 141 89 11 13,0
Mujeres ocupadas 481 84 16 19,2
Mujeres no ocupadas
Edad
Menos de 30 anos 313 88 12 24,4
De 30 a 49 anos 408 87 13 18,7
De 50 a 64 anos 141 85 15 14,0
Mas de 65 anos 220 76 24 28,0
Posicion social
Baja 471 84 16 20,0
Media 559 84 16 26,4
Alta 170 88 12 5,1

Fuente: Elaboraciéon de M.* A. Durin sobre datos del CIRES (19964).

8.6. La recepcion de la demanda
por los familiares de los enfermos

8.6.1. La reserva estructural de mano de obra
para el cuidado de enfermos

La sociedad espanola ha reservado tradicionalmente una parte
importante de sus recursos de mano de obra para el cuidado de
los enfermos, tanto enfermos reales como potenciales. No lo ha
hecho incorporandolos al sector sanitario o especializandolos, sino
manteniéndolos en el ambito privado y compartiendo la funcion
de cuidar enfermos con otras muchas funciones.
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Otras personas, tanto activas como cuya causa principal de inac-
tividad no es la dedicacion a labores del hogar, cuidan de hecho a
enfermos crénicos u ocasionales, y cuidan tanto de su propia salud
como de la de sus familiares. No obstante, el grueso de cuidadores
del que se dispone actualmente en Espana esta constituido por las
amas de casa en dedicaciéon completa y exclusiva, cuyo numero,
como puede verse en el cuadro 8.5, es claramente decreciente. Di-
cho cuadro permite ver el descenso en la disponibilidad de cuida-
dores potenciales de enfermos (inactivos con dedicacién principal
a labores del hogar) a medida que se reduce la edad de los poten-
ciales cuidadores, debido a la creciente incorporacion de las muje-
res a la poblacion activa y al empleo. Asimismo, el cuadro permite
comparar los indices de disponibilidad de cuidadores entre 1988 y
1998. Entre las mujeres mas jévenes o de edades centrales es muy
visible el descenso de las dedicadas a labores del hogar en s6lo una

CUADRO 8.5: Inactivos dedicados principalmente

a labores del hogar, segiin edad

(en miles)

1988 1998
Edad
Varones Mujeres Total Varones Mujeres Total
16-19 8,4 107,2 115,6 14,0 95,9 109,9
20-24 5,0 209,5 2144 7.4 116,7 124,1
25-29 1,0 4277 428,7 4,4 210,5 214,9
30-34 0,5 546,5 547,1 3,3 413,6 416,9
35-39 1,3 607,4 608,7 3,9 503,8 5078
40-44 1,3 689,4 690,7 2,4 501,7 504,2
45-49 0,1 639,8 639,9 2,5 583,3 585,8
50-54 0,5 763,3 763,7 3,3 679,5 682,8
55-59 1,2 796,6 7978 9,0 602,8 611,9
60-64 1,5 691,9 693,4 6,1 654,9 661,0
65-69 3,9 462,0 465,9 2,1 517,1 519,2
70 y mas 4,4 521,1 525,4 35 646,6 650,1
Total 29 6.462,4 6.491,4 62 5.526,4 5.588,4

Fuente: INE (1988: 236; 1998¢: 374), resultados detallados, tercer trimestre.
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década. Solo ha crecido el nimero de potenciales cuidadores en
las mayores de 65 anos, como consecuencia del alargamiento de la
esperanza media de vida. En 1998 hay 180.000 mujeres mayores de
65 anos dedicadas a labores del hogar, segun la EPA (Encuesta de
Poblacion Activa). Este grupo es muy heterogéneo desde el punto
de vista del cuidado: por una parte, realizan una importante apor-
tacion de tiempo de cuidados para los enfermos de la generacion
anterior y de la misma generacion; asi como frecuentemente, para
los enfermos de las generaciones siguientes. No obstante, su pro-
pia demanda de cuidado es elevada, especialmente entre las mayo-
res de 70 anos.

Entre las 682.000 amas de casa en el grupo de edad entre 50 y
54 anos (todavia poco afectado por sus propias enfermedades o
incapacidades) y las 214.000 en el grupo de 25 a 29, se ha produ-
cido una reduccion de la reserva estructural de mano de obra de
mas de dos tercios solamente en el plazo de 25 anos. En el grupo
de edad siguiente, el de 20 a 24 anos, la cifra vuelve a reducirse a
la mitad.

En el ano 2000, tercer trimestre (INE, 2000a), el colectivo de
amas de casa lo constituyen 5.199.400 personas, lo que equivale a
una reduccién de 389.000 personas en sélo dos anos, casi al ritmo
de 150.000 anuales.

Si el cuidado de enfermos ha de planificarse a corto y medio
plazo, el sistema de cuidados no puede seguir descansando,
como lo ha hecho tradicionalmente, en la existencia de una re-
serva estructural de mano de obra femenina en los hogares, por-
que esta reserva ya no existe en la mayoria de los hogares jévenes
y pronto tampoco lo habra en los de edad mediana.

8.6.2. Las asimetrias familiares: cuidadores principales
y cuidadores ocasionales

Mas que de familia, como institucién o concepto abstracto, en
la recepcion de la demanda de cuidado de enfermos hay que ha-
blar de familiares, porque la recepcion la efectian con muy dife-
rente grado de intensidad los distintos componentes de la red fa-
miliar. La demanda generada por la enfermedad es de diversos
tipos: de recursos econémicos, de dedicacion de tiempo, de iden-
tificacion afectiva, de espacio, de gestion. Algunos miembros de
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la familia, incluso no convivientes con el enfermo, realizan con-
tribuciones importantes que no implican dedicacion directa de
cuidados; pero el coste principal del cuidado de la enfermedad,
en una época de Servicios Publicos sanitarios de cobertura practi-
camente universal, es la dedicaciéon de tiempo.

Segun el csic (1990), en la mayoria de las enfermedades el
cuidado recae principalmente sobre uno de los miembros de la
familia, que es la mujer adulta, esposa del cabeza de familia.
Cuando quienes enferman son las propias amas de casa, su pro-
babilidad de recibir cuidados es menor que la de los restantes
miembros de la familia. Segin esta misma encuesta, de 119 casos
de enfermedad analizados, en el 72% de ellos fue la mujer cabeza
de familia (o esposa del cabeza de familia) quien se ocup6 del
cuidado del enfermo; en el 18% de los casos el cuidado lo presté
el varén cabeza de familia; en el 5% un hijo o hijay en el 3% la
madre o suegra del/la cabeza de familia.

Sin embargo, cada vez son mas variadas las formas familiares
en Espana, y cada vez es menor la proporcion de hogares que res-
ponden a la imagen tradicional y arquetipica de la familia nu-
clear, compuesta por pareja e hijos, en la que la madre se ocupa
exclusivamente de las tareas del hogar, entre las que se incluye el
cuidado de los enfermos. Como ya hemos senalado, aumenta ex-
traordinariamente el nimero de personas mayores y el de perso-
nas mayores que viven solas. Y entre las generaciones mads jévenes
(de 45 anos y menos) es habitual que las mujeres tengan ocupa-
ciones extradomésticas, por lo que han dejado de estar disponi-
bles de modo habitual para hacerse cargo de las demandas de
cuidado de sus familiares.

Segun los datos del csic (1998), el porcentaje del trabajo do-
méstico realizado por los responsables de hogar (de los cuales el
95% son mujeres) en los hogares madrilenos es el 89% del total
del trabajo; por lo que se refiere a las tareas de cuidar enfermos,
el tiempo dedicado por los otros familiares del hogar sé6lo repre-
senta un 14% del tiempo total dedicado a cuidar enfermos.

Una distincion esencial para comprender el impacto de la en-
fermedad sobre el enfermo y sobre quienes le cuidan es la de en-
fermedades habituales o esporadicas. No es lo mismo atender a los
familiares cuando enferman que hacerse cargo de familiares enfer-
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mos, aunque a veces sea dificil realizar estas matizaciones o pase
desapercibido en los resultados de las encuestas. En la del csic
(1990) se pregunt6 por las personas de la familia que han estado
enfermas la semana anterior y por los discapacitados. Obtuvo,
como resultado, un 3,6% de personas enfermas y un 3% de disca-
pacitados entre los miembros de la familia. En cuanto a los hoga-
res, el 9,9% habia tenido alguno de sus miembros enfermo la se-
mana anterior y en el 13% de los hogares habia una o varias
personas con algun tipo de discapacidad. En la del csic (1998), se
pregunt6 por la dedicacion a cuidar personas enfermas, y se ob-
tuvo un 5% de responsables de hogar que se dedicaban a ello dia-
riamente. La definicién de la enfermedad o de la prestacion de cui-
dados es decisiva para el tipo de respuesta ofrecida por enfermos y
cuidadores. Hay personas que se autocalifican como «de muy buena
salud», que no obstante han padecido enfermedades o accidentes, o
han consultado médicos en las tltimas dos semanas. L.os matices so-
bre la imagen de las personas enfermas son muy sutiles, asi como la
de los cuidados; y eso explica en buena parte la diferencia de resul-
tados entre las encuestas dirigidas a medir gran variedad de temas y
otras focalizadas en un tema concreto, sobre el cual se producen
muchas preguntas, despertando la sensibilizaciéon (recuerdos, mati-
ces, deseo de informar, etc.) de los entrevistados.

La encuesta del EUSTAT (1999) solo fija en cuatro minutos dia-
rios (uno para los varones y seis para las mujeres) el tiempo medio
dedicado a cuidados a adultos, entre los que se encontrarian los
enfermos, que se convierten en una hora y 57 minutos para los
que han realizado esa actividad. De ahi puede estimarse que el
3,4% de la poblacion mayor de 16 anos ha dedicado algo de
tiempo a cuidados a adultos, que rebasan las tareas domésticas co-
munes. Debido al modo diferente de definir la situacion, las cifras
obtenidas por esta encuesta de trabajo no remunerado son mas ba-
jas que las del csic (1990), asi como de las tres Encuestas sobre
Demandas Vinculadas al Cuidado de la Salud del csIC en 1993. En
aquellas encuestas con muchas preguntas sobre temas sanitarios,
se preguntaba sobre enfermedades leves o graves, asi como sobre
las incapacidades que habian tenido lugar en la familia (hogar) en
la semana anterior o en otros periodos de referencia. Seguian la
misma pauta que las Encuestas de Salud del Ministerio de Sanidad.
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En cambio, la del csic (1998) pregunto por el tiempo dedicado al
cuidado de personas enfermas el dia anterior. Esta cifra corres-
ponde mas probablemente a otra imagen de las personas enfer-
mas, la de personas enfermas cronicas que no se autoabastecen y
requieren cuidados casi diariamente de otros miembros del hogar.
S6lo asi se comprende que el 88% de las/ os responsables de hogar
diga que nunca cuida personas enfermas, en tanto que mas de un
tercio de los que dedican cuidados lo hagan diariamente. Entre las
personas que viven solas mayores de 65 anos, ninguna ha dicho
que cuide diariamente a personas enfermas: evidentemente, no
han pensado en si mismos y en su autocuidado. Al trabajo de
las/os responsables de hogar hay que anadir el de otros miembros
del hogar que también se ocupan diariamente en esta actividad,
aunque no llegan al 1% de los hogares (0,7%). En resumen, un
12% de las/os responsables de hogar en la Comunidad de Madrid
dedica algin tiempo a cuidar personas enfermas y un 5% lo hace
diariamente. Si se aplica este indice al nimero de hogares de la
Comunidad de Madrid, podemos estimar que hay 73.719 personas
en la region que dedican diariamente parte de su tiempo a cuidar
familiares enfermos. Al aplicar este mismo indice al conjunto de
Espana —la encuesta del INE (1998¢) estima en 12.115.078 el nu-
mero de hogares—, podemos concluir que hay 605.754 personas
que dedican diariamente parte de su tiempo a cuidar enfermos.
Esta cifra de cuidadores diarios rebasa ampliamente la de los traba-
jadores sanitarios tanto publicos como privados. El nimero medio
de horas que dedican al cuidado de enfermos quienes lo hacen
diariamente es de 291 minutos, casi cinco horas, que para el con-
junto de Espana equivale a 2.937.906 horas diarias los dias labora-
bles. En dedicacion diaria de ocho horas, equivale a 367.238 traba-
jadores a jornada completa; pero, a diferencia de los asalariados, la
dedicacion media a cuidar enfermos por sus familiares aumenta
los sabados y festivos, con lo que superan la dedicaciéon semanal
media de 35 horas, que puede considerarse un empleo normal a
jornada completa. A ello habria que anadir, asimismo, los periodos
vacacionales, en los que, como promedio, también aumenta la de-
dicacion de los familiares al cuidado de los enfermos y discapacita-
dos. Estimando un 14% el tiempo anual de dedicacién extra co-
rrespondiente al periodo vacacional, para sustituir la dedicaciéon
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de los familiares que cuidan diariamente enfermos por trabajado-
res asalariados harian falta 690.559 trabajadores a tiempo com-
pleto.

8.6.3. El tiempo dedicado al cuidado de los enfermos

Segun datos del csic (1990), en Aragon el tiempo medio dedi-
cado el ultimo dia laborable por la poblacién mayor de 18 anos al
cuidado de la salud de sus familiares es 19 centésimas de hora; a lo
que hay que anadir otras nueve centésimas de hora dedicadas a la
gestion de los servicios sanitarios y 13 centésimas dedicadas al cui-
dado de la propia salud. En conjunto, 41 centésimas de hora diarias.

Las pequenas diferencias en el modo de definir el cuidado oca-
sionan gran diferencia en los resultados de las encuestas. Por ello
resulta de interés la presentacion conjunta del resultado de cuatro
encuestas realizadas entre 1990 y 1996. Los datos se refieren al
conjunto de la poblacién mayor de 18 anos, excepto la del EUSTAT,
que se refiere a mayores de 16 anos. Para los que efectivamente de-
dicaron algo de tiempo a esta actividad, las cifras son entre 10y 20
veces mas elevadas. Estos son los tiempos medios para toda la po-
blacion. Si solo se refieren a quienes le dedicaron algo de tiempo
el dltimo dia laborable, el tiempo dedicado es dos horas y 38 cen-
tésimas, al que hay que anadir una hora y 22 centésimas dedicadas
a gestiones relativas al cuidado de otros familiares, y 1,19 al cui-
dado de la propia salud; en total, 4,79 horas diarias dedicadas por
los que efectivamente emplearon algo de tiempo en esa actividad.

CUADRO 8.6: La dedicaciéon de tiempo al cuidado de la salud,
segun varias fuentes

(horas y décimas)

CSIC 1990 CIRES 1991 CIRES 1996 EUSTAT 1993
Actividades
Lab. Lab. Sab. Dom. Lab. Sab. Dom. Lab. Sab. Dom.
Cuidado a adultos 0,16 0,29 0,32 029 03 040 0,34 0,03 0,03 0,03

Cuidado propia salud 0,15 0,37 049 045 032 040 036 070 091 0,88

Las encuestas del CSIC y CIRES son a mayores de 18 anos; la encuesta del EUSTAT es a mayores de 16 anos. Todas las encuestas
son a personas no institucionalizadas.
Fuente: Duran (1997: 163-190).
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La encuesta del CIRES (19964) aporta una informacion impor-

tante sobre este tema. Como puede verse en el cuadro 8.8, el 8%

CUADRO 8.8: Tiempo dedicado a cuidar enfermos

(media en minutos y décimas)

Cuidar enfermos

Total Porcentaje Tiempo medio
Nada dedicado !
Ultimo dia laborable
Total 1.200 92 20,6
Sexo y ocupacion
Varones ocupados 300 96 9,0
Varones no ocupados 278 96 7.4
Mujeres ocupadas 141 91 20,5
Mujeres no ocupadas 481 89 35,5
Edad
Menos de 30 anos 313 96 4,7
De 30 a 49 anos 408 92 24,4
De 50 a 64 anos 259 91 21,8
Mas de 65 anos 220 90 34,8
Posicion social
Baja 471 90 29,3
Media 559 94 14,0
Alta 170 93 18,2
Ultimo sabado
Total 1.200 91 23,7
Sexo y ocupacion
Varones ocupados 300 94 11,2
Varones no ocupados 278 94 8,4
Mujeres ocupadas 141 90 25,1
Mujeres no ocupadas 481 87 39,9
Edad
Menos de 30 anos 313 94 7.8
De 30 a 49 anos 408 90 29,0
De 50 a 64 anos 141 88 26,0

Mads de 65 anos 220 89 33,7
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CUADRO 8.8 (cont): Tiempo dedicado a cuidar enfermos

(media en minutos y décimas)

Cuidar enfermos

Total Porcentaje Tiempo medio
Nada dedicado !

Posicion social

Baja 471 89 31,2

Media 559 92 19,1

Alta 170 92 18,0
Ultimo domingo
Total 1.200 92 19,9
Sexo y ocupacion

Varones ocupados 300 96 8,8

Varones no ocupados 278 96 8,3

Mujeres ocupadas 141 91 23,2

Mujeres no ocupadas 481 88 32,6
Edad

Menos de 30 anos 313 95 4,1

De 30 a 49 anos 408 92 22,6

De 50 a 64 anos 141 91 22,9

Mas de 65 anos 220 90 33,9
Posicion social

Baja 471 90 29,5

Media 559 94 12,1

Alta 170 92 18,5

! Incluye todos los entrevistados, tanto si dedicaron tiempo como si no.
Fuente: CIRES (19964).

de la poblacion dedic6 algo de tiempo el ultimo dia laborable a
cuidar enfermos. Los varones se dedican menos a esta actividad
que las mujeres, incluso comparando los varones y mujeres con
empleo. Solo un 4% de los varones con empleo, frente a 9% de
las mujeres con empleo, dedicaron algo de tiempo a esta activi-
dad. No solo es diferente la dedicacion, sino su grado: como pro-
medio, los varones con empleo le dedicaron nueve minutos y las
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mujeres, 20,5. Entre los no ocupados, las diferencias son ain ma-
yores: los varones le dedican 7,4 minutos y las mujeres, 35,5.

El grado de dedicaciéon aumenta con la edad (4,7 minutos en
los jovenes, 34,8 minutos en los mayores de 65 anos), lo que a su
vez se asocia con la posicion social, ya que en el nivel mas bajo
abundan los jubilados.

La dedicacion a cuidar enfermos aumenta ligeramente los sa-
bados, tanto en frecuencia como en grado. No corresponde este
aumento exclusivamente a los que tienen empleo, sino que se re-
parte homogéneamente.

Aunque la dedicacion a atender enfermos es poco frecuente
en los hogares unipersonales, el tiempo dedicado es diez veces
mayor por las mujeres que por los varones. Como media, las mu-
jeres que viven en hogares unipersonales transfieren 51 minutos
semanales al cuidado de otros familiares enfermos no convivien-
tes. En los hogares en que resulta mas elevado el tiempo dedi-
cado a atender enfermos es en los bipersonales, tanto porque el
cuidado recae sobre un tnico conviviente como porque en este
colectivo abundan las personas mayores. Las mujeres de este tipo
de hogares prestan, como promedio, cinco horas y 45 minutos se-
manales de cuidados a enfermos, y los varones una hora y 36 mi-
nutos. En los hogares de mayor tamano, la frecuencia y grado de
dedicacion per capita disminuye, tanto por la diferente composi-
cién por edades como por el mayor reparto de las atenciones.

La dedicacion a los enfermos se asocia con la edad y el gé-
nero, reflejando tanto la demanda de los hogares como la actitud
o ideologia de los potenciales cuidadores. El perfil de la dedica-
cién es muy irregular: los muy jovenes le dedican poco tiempo
porque no son habitualmente responsables de sus parientes de
edad avanzada ni tienen todavia sus propios hijos. De todos mo-
dos, las mujeres muy jovenes dedican a esta tarea casi 10 veces
mas tiempo que los varones, lo que da idea de la pervivencia de
fuertes tradiciones ideolégicas. El grupo de 30 a 39 anos, con ma-
yor proporcion de hijos pequenos y maternidades, tiene una de-
dicacion media-alta, y es el mas igualitario en la distribucién de la
carga del cuidado entre varones y mujeres. Entre los de 40 a 49
anos desciende la dedicacion media y aumenta la desigualdad en
la distribucion de la carga, que es asumida con creces por las mu-
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jeres. El grupo mas afectado por el cuidado a enfermos es el de
quienes tienen entre 60 y 69 anos. En este grupo de edad se pro-
duce la maxima dedicacion de las mujeres (8 horas y 36 minutos
semanales para el conjunto) y es maxima la desigualdad en la dis-
tribucion de la carga entre varones y mujeres. Por razones cultu-
rales, tradicionales, los varones en ese grupo de edad, aunque en-
tre ellos hay ya una proporcion muy elevada de jubilados que no
tienen obligaciones laborales, no asumen la funcién del cuidado
de enfermos; carecen tanto de la formacion proporcionada por
la experiencia como del deseo de hacerlo. A ello se une la dife-
rente edad media de los conyuges, que ocasiona que la mayoria
de las mujeres convivan con varones de edad mas avanzada y con
mas probabilidad de sufrir enfermedades. Finalmente, a partir de
los 70 anos desciende el tiempo dedicado a atender enfermos y la
carga se distribuye de modo menos desigual que en el grupo de
edad anterior. A esa edad, la mayoria de las mujeres han perdido
ya a su conyuge, que era el principal destinatario de su cuidado.
Ademis, hay suficiente nimero de mujeres en condiciones muy
malas de salud como para que sus conyuges dediquen una canti-
dad apreciable de tiempo a su cuidado. Por comparacion, resulta
menor el tiempo que este grupo de edad dedica a cuidar su pro-
pia salud que a cuidar a otros enfermos. Como en todos los gru-
pos de edad, las mujeres dedican menos tiempo a su propio cui-
dado que los varones; pero éstos dedican 4,5 veces mas tiempo al

CUADRO 8.9: Dedicacion semanal media a atender enfermos

(horas y minutos)

Edad Total Varones Mujeres
19-29 anos 0,36 0,12 1,04
30-39 anos 3,08 2,34 3,40
40-49 anos 2,40 0,55 4,22
50-59 anos 2,14 1,00 3,11
60-69 anos 4,52 0,12 8,36
70 y mas anos 2,34 1,22 3,31

Fuente: Elaboraciéon de M.* A. Durén sobre datos del CIRES (19964).
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autocuidado que al cuidado ajeno, en tanto que para las mujeres
la proporcion es sélo de 1,4.

Segun los datos del csiC (1998), el promedio de dedicacion es
de algo mas de dos horas para el conjunto de los que dedican
algo de tiempo; pero el tiempo dedicado al cuidado es mayor en
los que se dedican a ello diariamente (291 minutos, equivalente a
casi cinco horas) que en los demas.

La proporcion de responsables de hogar que cuidan diaria-
mente a enfermos es muy baja entre los jovenes (1,2% en los me-
nores de 29 anos), se triplica en el grupo de 30 a 49 anos y se esta-
biliza en torno al 6% a partir de esa edad. El tiempo medio
dedicado a cuidar personas enfermas aumenta ininterrumpida-
mente con la edad. Aunque hay que tomar los resultados con pre-
caucion debido al numero reducido de casos, la tendencia es
clara y sélo se interrumpe a partir de los 84 anos.

CUADRO 8.10: Dedicacién diaria a cuidar personas enfermas y tiempo medio de
dedicacion, segiin edad del responsable del hogar

A B Cc D
Edad Tiempo medio,
Porcentaje Porcentaje alguna Tiempo medio en minutos, de los que
dedicacion diaria dedicacion en minutos le dedican algo de tiempo
C.100:B
Total 4,7 12 14,6 122
18-29 1,2 6 1,4 23
30-49 3,4 13 6,5 50
50-64 6,4 14 21,5 154
65-74 5,4 10 20,1 201
75-84 6,1 7 26,7 381
85 y mas 7.1 7 4,3 61

Fuente: M* A. Durén, S. Y. Garcia y otros sobre datos del csic (1998).

La proporcién de cuidadores diarios de personas enfermas es
mas alta entre las/os responsables de hogar con bajo nivel de estu-
dios (primarios, 7%; superior, 2%), entre las que reciben ayuda de
otros familiares o de personas remuneradas ajenas al hogar (12%)
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y entre quienes se dedican en exclusiva al hogar. Ademas de la im-
portante influencia de la edad, la dedicacion al hogar, al cuidado
de enfermos y la disponibilidad de ayuda remunerada y no remu-
nerada se asocian entre si circularmente: cuidan a las personas en-
fermas porque se dedican al hogar, y se dedican al hogar porque
tienen que cuidar personas enfermas. Entre los responsables de
hogar que son amas de casa, la proporciéon que cuida diariamente
enfermos es del 6%, igual que las jubiladas y el doble que las/os
responsables de hogar que tienen empleo. El conjunto de los res-
ponsables de hogar dedica un tiempo medio de 15 minutos diarios
al cuidado de personas enfermas, aunque la mayoria, como ya he-
mos visto (88%), considera que no lo hace nunca. El promedio de
tiempo dedicado por las/os responsables de hogar con empleo es
ocho minutos diarios, frente a los 18 minutos de las amas de casa.

La frecuencia con que los responsables de hogar cuidan dia-
riamente o varias veces por semana a personas enfermas es mu-
cho mas alta que el promedio en los hogares constituidos por pa-
rejas en los que uno de los cényuges tiene mas de 65 anos (el
23% cuidan diariamente; el tiempo medio para todos los hogares
de este tipo es de 97 minutos diarios), en los hogares trigenera-
cionales (el 21% cuidan diariamente; tiempo medio para todos
los hogares de este tipo: 47 minutos diarios) y en los hogares filio-
parentales, en los que un/a hijo/a joven convive con personas
mayores (el 23% cuidan diariamente; tiempo medio diario para
todos los hogares de este tipo: 105 minutos).

La presencia de personas de edad avanzada en el hogar se aso-
cia claramente con el cuidado diario a personas enfermas. Aunque
el reducido numero de casos nos obliga a tomar las cifras con cau-
tela, como puede verse en el cuadro 8.13, en los hogares con ma-
yores de 85 anos el indice de cuidadores diarios supera el 36%.
Aunque con la misma precaucion, es digno de destacar que el
tiempo medio dedicado por el responsable de hogar al cuidado de
personas enfermas es mds alto cuando sélo hay una persona mayor
que cuando hay dos. En el segundo caso se trata habitualmente de
hogares de personas mayores que se atienden entre si, mientras
que en el primero hay mayor proporcién de desplazados a los ho-
gares de los hijos, porque no pueden mantenerse independientes.
Tanto la realidad objetiva como su imagen es mas precaria.
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CUADRO 8.14: Tiempo medio que dedica el responsable
del hogar a cuidar personas enfermas, segiin nimero
y edad de personas mayores en el hogar

N Tiempo medio (minutos)

Numero y edad de mayores en el hogar
1 mayor 45 73,3

Entre 65y 74 afos 13 41,5

Entre 75 y 84 afos 21 97,1

Mayor de 85 anos 11 65,5
2 mayores: el mayor 11 21,8

Entre 65y 74 afos 4 30,0

Entre 75 y 84 anos 5 0,0

Mayor de 85 anos 2 60,0

Fuente: M.* A. Durén, S. Y. Garcia y otros sobre datos del csic (1998).

Segun las encuestas del CIRES (1991 y 19964), el 8% de la po-
blacién mayor de 18 anos dedicé algo de tiempo a cuidar en-
fermos sin recibir remuneracion por ello. El tiempo medio de-
dicado en 1991 fue de 17 minutos los dias laborables, 19 los
sabados y 22 los domingos. En la encuesta de 1996 el tiempo
dedicado es ligeramente mas alto (21, 24 y 24 minutos respecti-
vamente). Entre los que si le dedican tiempo, lo mas frecuente
es entre una y ocho horas.

La proporcion de personas que cuidan enfermos es mas alta
que el promedio entre las mujeres sin empleo (11% los dias la-
borables, 13% los sabados, 12% los domingos); también es mas
alta la cantidad de tiempo dedicada (35 minutos los dias labo-
rables, 40 los sdbados, 33 los domingos). Los indices menores
de dedicacion se producen entre jovenes y entre los varones no
ocupados. Sin duda por razones culturales, los varones sin em-
pleo asumen esta tarea menos frecuentemente y con menos de-
dicacién que los varones con empleo, porque son mas jovenes
como promedio.
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Los sabados se dedica a esta actividad mas tiempo que los dias
laborables. Las mujeres sin empleo le dedican mucho mas
tiempo que las mujeres con empleo (35 minutos frente a 20 mi-
nutos) los dias laborables. Los sabados, tanto las mujeres con em-
pleo como sin empleo aumentan el tiempo que dedican a cuidar
enfermos.

Las personas mayores de 65 anos juegan un importante papel
en el cuidado de enfermos: los dias laborables dedican a esta ta-
rea el doble de tiempo que los menores de 65 anos, y siete veces
mas tiempo que los menores de 30 anos.

8.6.4. Los limites de la motivacion econémica

La motivacion econémica es importante en cualquier activi-
dad humana, y el cuidado de enfermos, incluso cuando no hay
relaciones monetarias directas entre cuidador y enfermo, no es
una excepcion. La motivaciéon econémica hay que considerarla
desde dos angulos: lo que cuesta al cuidador y lo que gana. La
primera es mucho mds importante que la segunda, ya que con
frecuencia los individuos no pueden sufragar los gastos directos e
indirectos ni las pérdidas de oportunidad que originaria su pro-
pio cuidado o el cuidado de otras personas. Son, principalmente,
gastos de asistencia sanitaria, farmacos, equipamiento, desplaza-
mientos, alojamiento, manutenciéon y acompanamiento. Mas ele-
vados que los gastos directos (desembolsos) son los costes origi-
nados por la pérdida de empleo, que conlleva frecuentemente
graves dificultades econémicas, dependencia y, en ocasiones, po-
breza e irreversibilidad en la expulsiéon del mercado de trabajo o
los sistemas educativos. Los costes directos son hasta cierto punto
repartibles entre varios miembros de la familia, aunque eso es
cada vez menos probable, debido a la reduccién en el namero de
familiares inmediatos. Los costes indirectos y de oportunidad son
muy dificiles de estimar y repartir.

En las sociedades basadas en patrimonios familiares, la heren-
cia ha jugado un papel relevante como recompensa a la solidari-
dad o prestacion de servicios entre generaciones. Sin embargo, el
patrimonio es hoy poco relevante en comparacién con las rentas
del trabajo (directas y poslaborales, como pensiones o subsidios
de desempleo) y €stas no son transmisibles. En Espana el tema ha
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llamado antes la atencion a los antropo6logos que a los economis-
tas. Lison (1974) estudié en los anos sesenta la evolucion de la
distribuciéon de la herencia a través de documentos notariales
(testamentarias) y la tendencia a favorecer las ultimogenituras en
comparacion con las primogenituras, precisamente por el mayor
tiempo de permanencia en casa de los hijos mas jévenes y sus ma-
yores posibilidades de compania y cobertura para los padres en
edad avanzada. También Catedra (2000) ha estudiado el papel de
la herencia como recompensa previsible o pactada en los cuida-
dos de vejez y enfermedad entre los vaqueiros asturianos. Sin em-
bargo, el alargamiento de la esperanza de vida y la transforma-
cién de la sociedad de patrimonios en sociedad de rentas han
quitado valor estratégico a la herencia como incentivo para la
prestacion de cuidados.

En un estudio reciente de Sloan et al. (1997) sobre el tiempo
dedicado por los hijos a los padres discapacitados y el papel ju-
gado por la herencia en Estados Unidos, no hallaron ninguna co-
rrelacion con la cantidad de cuidado informal o la decisién de in-
gresar a los padres en una residencia. El tamano de la potencial
herencia se correlaciona positivamente con el patrimonio y nivel
de salarios de los hijos, lo que hace menos atractivas proporcio-
nalmente para los hijos las herencias mayores. Aunque no dispo-
nemos para Espana de estudios similares, sin duda los resultados
serian semejantes a los referidos.

Tal como senala la encuesta del c1s (1994) sobre cuidados a
mayores, aunque las motivaciones econdémicas tengan un peso
importante en tanto que problemas o cargas anadidas, el cuidado
a los enfermos de larga duracién descansa en otro tipo de motiva-
ciones, basicamente éticas, afectivas y de presion social.

8.7. Los cuidados a personas mayores:
ética y presion social

Segun la imagen tradicional que ha llegado hasta nuestro dias
tanto a través de la literatura como de las artes plasticas, quien re-
cibe el cuidado es un nino y quien lo proporciona es una joven
madre. Esta imagen ya no corresponde con la realidad en Euro-
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pa. La gente de edad avanzada necesita tantas o mas horas de cui-
dados que los ninos, y quienes proporcionan este cuidado ya no
son mujeres jovenes, en la plenitud de su fuerza fisica, sino muje-
res de edad intermedia o avanzada.

En relacion con el cuidado a las personas mayores hay dos
ideas contradictorias, aunque ambas son ciertas. La primera es
una nueva concepcion de la edad avanzada como un periodo
bueno y util del ciclo vital. EI hecho de que la esperanza de vida
valida crece y que aumenta también el nimero de personas de
edad avanzada en excelentes condiciones fisicas y mentales, capa-
ces de vivir independientemente y de trabajar y prestar ayuda a
las generaciones siguientes, avala esta concepcion optimista de la
edad avanzada. La segunda concepcion es mucho menos opti-
mista y resalta el hecho, igualmente cierto, del crecimiento cons-
tante de los anos de vida en invalidez y del niimero de personas
ancianas enfermas y dependientes, tanto fisica como econémica-
mente. Una sola patologia, la demencia, de enormes consecuen-
cias socioeconémicas ademas de sanitarias, ha dado lugar a esti-
maciones de prevalencia para Europa, para poblacion mayor de
60 o 65 anos (segun los estudios), de entre un 1,3 y un 7,8%. Las
cifras mas frecuentemente utilizadas para la poblaciéon de edad
superior a 60 anos afectada de demencias moderadas o severas es
entre el 5y el 10%. A ello se anade otro 20% que presenta sinto-
mas de un deterioro psiquico significativo (Mateos Alvarez y Ro-
driguez Lopez, 1989).

La convivencia con los enfermos demenciados es sumamente
dificil y, en ocasiones, peligrosa. Mace y Robins (1990) recogen
numerosos testimonios de familiares y cuidadores de enfermos
de Alzheimer en grado avanzado que relatan incidencias con ca-
lentadores, hornillos, escaleras, azoteas, puertas de vidrio, escalo-
nes, piscinas, sustancias quimicas y todo tipo de herramientas o
vehiculos. Por ejemplo, senalan que «si el enfermo fuma, antes o
después dejara cigarrillos encendidos y se olvidara de apagarlos».
Respecto a las comidas, «las personas con problemas de memoria
olvidan comer, a pesar de que se les deje el alimento a la vista: lle-
gan a esconder la comida, a tirarla o a comerla cuando ya se ha
echado a perder. [...] La mala coordinacion les hace derramar la
comida. Con frecuencia babean y tienen trastornos respiratorios
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y dificultades para tragar, que pueden provocar fiacilmente un
atragantamiento que les impida hablar, toser o respirar. Una per-
sona con Alzheimer, gradualmente irda olvidando la manera de
atender a su higiene personal: a menudo se enfadan cuando les
piden que se banen o cambien de ropas, piden auxilio, gritan o
insultan...» (Mace y Robins, 1990: 93). En las etapas avanzadas de
la enfermedad, orinan y defecan sin darse cuenta. Pierden el
equilibrio y sufren caidas facilmente, o hacen movimientos brus-
cos que ocasionan caidas de objetos o de personas. En las etapas
finales, la lesion del sistema nervioso afecta profundamente al
resto del organismo. «La causa inmediata de la muerte es por lo
general una complicacién del tipo de una neumonia, una desnu-
tricién, deshidrataciéon o infeccién» (Mace y Robins, 1990: 120),
pero los certificados de defuncién suelen mencionar solamente
la ultima complicacién como causa inmediata de la muerte, lo
que dificulta la evaluacion epidemiolégica de la enfermedad me-
diata.

Las Encuestas Nacionales de Salud, que no incluyen la pobla-
cion residente en instituciones, muestran una imagen mas opti-
mista de los ancianos en cuanto a su capacidad funcional (Fernan-
dez-Mayoralas y Rodriguez, 1995) que otras encuestas en las que se
ha recabado también la opinién de familiares. Por poner un ejem-
plo, en el 12% de los hogares espanoles hay al menos una persona
que cuida a otra de edad avanzada y la proporcién de personas
que proporcionan cuidados a los ancianos es nada menos que el
5% de toda la poblacion de mas de 18 anos. De acuerdo con la en-
cuesta llevada a cabo en Espana sobre este tema por el cIs (1996),
el 83% de los que proporcionan cuidados a las personas mayores
son mujeres. La edad media de los prestadores de cuidados es de
52 anos y la mayoria son casados (77%), aunque una cuarta parte
pertenecen a otras categorias.

Aunque no es esencial que el cuidado se preste a personas que
vivan en la misma familia, en los paises de la Europa del sur ésta es
la solucion mas comunmente utilizada por las familias, debido tanto
a la escasez de plazas en instituciones como al alto coste de mante-
ner residencias independientes. También los valores tradicionales
que favorecen la coexistencia de generaciones contribuyen a esta so-
lucién. De acuerdo con la mencionada encuesta, en Espana solo el
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26% de las personas que cuidan a ancianos viven en hogares distin-
tos de aquellos en los que el cuidado es proporcionado. Respecto al
74% de los que viven juntos, el 58% viven juntos de modo perma-
nente, y el 16% so6lo de modo temporal. La mayoria de los que pro-
porcionan cuidados a personas mayores (93%) no cuentan con nin-
guna ayuda profesional o institucional en el desempeno de esta
tarea. En la mayor parte de los casos, la persona que proporciona el
cuidado no recibe ningun tipo de recompensa economica por parte
de la persona cuidada: el 63% nunca reciben ningtn tipo de remu-
neracion, el 13% sélo de vez en cuando y finalmente, el 23% reci-
ben a menudo algtun tipo de compensacion econémica.

El perfil de las personas que reciben cuidados es clara-
mente femenino. E1 69% de las que reciben cuidados son mu-
jeres, y dos factores principales explican esta situacion: las mu-
jeres viven mas tiempo que los varones y ademads se casan con
companeros que las superan en edad. De ahi que la probabili-
dad de vivir solas en la edad avanzada es mas alta. La necesidad
de recibir cuidados se incrementa muy rdpidamente cuando
aumenta la edad de los que los reciben. Los mayores de 75
anos, que sélo son el 41% de las personas mayores de 65 anos,
constituyen en Espana (Censo de 1991) el 71% de los mayores
que reciben cuidados. Los mayores de 90 anos constituyen el
2% de los mayores de 65 anos, pero el 10% de los que reciben
cuidado: su indice es cinco veces mas alto que el promedio de
las personas mayores.

Segun la citada encuesta del c1s (1994), la raz6n mas comun
para proporcionar apoyo a las personas de edad avanzada de la
propia familia es de tipo ético. Los prestadores de cuidados consi-
deran esto como un deber moral (90%). En cualquier caso, esta
base moral o ética no es causa suficiente para que dejen de tener
en cuenta otros factores diferentes, tales como la incapacidad
econdmica para conseguir soluciones de otro tipo o la inexisten-
cia de canales institucionales para llevarla a cabo. De ahi que en
las respuestas multiples, casi la mitad de las personas que prestan
cuidados (42%) senalen también que «no tengo otra alternativa
que cuidar a esta persona» y un 11% resaltan que «hay muchas
personas en mi entorno que consideran que yo no estoy obligado
a hacer este sacrificio».
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La mayor parte de las personas adultas que reciben cuidados
estan enfermas (79%). La edad y la enfermedad dan origen a al-
teraciones de conducta, tanto de naturaleza emocional (el 46%
se queja mucho acerca de su situacion, el 35% no quiere abando-
nar la casa, el 29% llora a menudo) como respecto a la higiene
(el 28% no quieren lavarse, no se preocupan de su propia lim-
pieza), incontinencia (22%), pérdida de memoria (42%), agresi-
vidad hacia los otros (verbal, el 17%; fisica, el 6%). Por supuesto,
todas estas alteraciones no se refieren a las personas de edad,
sino solo a aquellos que reciben cuidados.

La mayor parte de la gente espera recibir cuidados de sus pro-
pios conyuges o parejas cuando envejezcan (40% de los varones,
30% de las mujeres) y s6lo mencionan a sus hijos o hijas en se-
gundo lugar. Esta expectativa es razonable para los comienzos del
proceso de envejecimiento, en que los cuidados mutuos entre los
componentes de la pareja bastan para cubrir las necesidades de
cuidado. No se aplica, sin embargo, a solteros, viudos o divorcia-
dos. Por razones demograficas, a menudo las parejas no son capa-
ces de proporcionar este cuidado cuando mas lo necesitan, en la
llamada segunda vejez (mas de 75 anos) y esto es especialmente
frecuente en relaciéon con las mujeres. En efecto, actualmente sélo
el 16% de las personas que proporcionan cuidados son la pareja
de la persona que lo recibe. En mas de la mitad de los casos, la per-
sona que proporciona el apoyo es una hija del anciano/a (52%).

El tipo de cuidado recibido por el anciano/a varia segun su
grado de validez y capacidad econémica o institucional. El cui-
dado proporcionado al anciano consiste en ayuda en tareas
domésticas tales como cocinar, limpiar, etc. (80%); en gestiones
(77%) y cuidado personal (60%), ir con ellos al médico (77%),
hacer compras para ellos (72%), hacer tareas de gestion (70%),
prepararles comidas (66%), ayudarles a banarse o ducharse
(50%). Este es el nucleo de las actividades que constituyen lo que
hemos denominado el trabajo de cuidar. Hay otras actividades
que a menudo se incluyen entre las tareas de las personas que
proporcionan cuidados o apoyos: ayudarles a gestionar su dinero
(43%), ayudarles a salir a la calle (43%), a vestirse (35%), a salir
de la cama (31%), a usar transporte publico (37%), a usar el w. C.
(25%), a darles la comida (20%) y a cambiarles los panales de in-
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CUADRO 8.18: Los mayores de 65 anos: dependencia econémica
de algn familiar

(porcentajes)

Total Mayores Referentes

V-1992  V-1995 III-1996 V-1992 V-1995 III-1996 V-1992 V-1995 III-1996

Total (1.200) (1.200) (1.200) (196) (220)  (220) (1.004) (980)  (980)
Si, totalmente 4 7 9 6 7 15 4 7 8
Si, en parte 10 10 10 7 8 11 10 11 10
No 86 82 19 86 83 73 85 81 80
NS/NC 1 1 2 * 1 1 1 1 2

* No llega al 0,5%.
Fuente: CIRES (19960).

CUADRO 8.19: Los mayores de 65 anos: dependencia econémica
de algtan familiar, por caracteristicas socioeconémicas

(porcentajes)

Marzo 1996 Total Si, totalmente  Si, en parte No NS/NC
Total 1.200 9 10 79 2
Base: mayores 220 15 11 73 1
Sexo

Varones 90 1 4 93 1

Mujeres 130 24 16 59 1
Edad

65 a 74 afos 149 14 13 73 —

75 y mds anos 71 16 7 74 3
Base: referentes 980 8 10 80 2
Edad

65 a 74 anos 564 10 8 79 2

75 y mas anos 412 5 13 81 1

Fuente: CIRES (19960).
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continencia (19%). Aunque este retrato detallado se ha obtenido
en una encuesta realizada en Espana, los resultados serian muy si-
milares en otros paises europeos. Con independencia de cuanto
carino implique el cuidado, ésta es, en primer lugar y sobre todo,
una forma de trabajo. Y muy a menudo, una forma dura de tra-
bajo y muy escasamente recompensada o apreciada.

8.8. El impacto del cuidado prolongado
a ancianos sobre los cuidadores

Ya hemos senalado que el cuidado a personas mayores dependien-
tes es de larga duracion y sus limites son desconocidos para el cui-
dador. La situacién, ademas, no tiende a mejorar —salvo en el
caso de crisis pasajeras—, sino que empeora o se agrava paulatina-
mente. La consecuencia es también un empeoramiento habitual
en la salud de los cuidadores, especialmente los cényuges, que asi-
mismo son de edad avanzada. Estan expuestos a tensiones superio-
res a sus fuerzas, sobre todo a su fuerza fisica; lo que supone, junto
con la falta de descanso, un riesgo importante para su salud. Fre-
cuentemente, tanto hijos como cényuges experimentan reaccio-
nes somaticas. La relacién entre el cuidador y el familiar a su cargo
es muy diversa y compleja. En los casos mads favorables, se produce
una evolucion positiva, con el descubrimiento de antiguos lazos re-
ciprocos de afecto y la maduracion o crecimiento interior del cui-
dador. Pero muy frecuentemente la relacién no evoluciona en este
sentido positivo, y se producen enormes conflictos en la relacion
entre el enfermo y sus cuidadores y entre los cuidadores y otros fa-
miliares, y no s6lo en los casos de demencia senil.

En Espana (c1s, 1994) la mayor parte de los prestadores de cui-
dados desarrollan su actividad de modo permanente (75%) y su
ayuda es la tinica (55%), o al menos la principal que recibe el an-
ciano (26%). Los horarios de cuidado y asistencia en la mayor
parte de los casos se distribuyen entre todo el tiempo disponible:
el 62% de los proveedores de cuidados aplican su ayuda en la ma-
nana, la tarde y la noche. El tiempo diario dedicado al cuidado su-
pera las cinco horas diarias en el 53% de los casos, y entre tres y
cinco horas en el 20% de los casos. Esta dedicacion a menudo se
repite diariamente o casi diariamente (55%).
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CUADRO 8.20: Medidas complementarias a adoptar
por la Administracién Puablica para ayudar
a los que cuidan a familiares ancianos

(respuesta multiple)

Medidas Porcentaje
Ayuda economica mensual del Gobierno como salario 80
Servicio de ayuda de cuidado a domicilio 64
Deducciones fiscales 24
Reducciones de horas de trabajo en las empresas 20
Promocién del cuidado temporal por voluntarios 19
Orientacion y formacion para mejorar la situacion de los cuidadores 17
Atencion a los mayores en centros de dia 16
Estancias temporales de los mayores en residencias 16
Otras 3
Fuente: c1s (1996).
CUADRO 8.21: El coste personal derivado
de las actividades de cuidado a ancianos
Coste personal Porcentaje
Reduccion del tiempo de ocio 64
Sentirse cansado 51
No puede tomarse vacaciones 48
No tiene tiempo de visitar a los amigos 39
Se siente deprimido 32
Danos en la propia salud 29
No puede trabajar fuera del hogar 27
No tiene tiempo para cuidar a otras personas del modo que querria 26
No tiene tiempo para cuidarse a si mismo 23
Problemas economicos 21
Ha tenido que reducir sus horas de trabajo 12
Ha tenido que abandonar su trabajo 12
Conlflictos con la pareja 9
N 1.283

Fuente: c1s (1996).
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La interpretacion del cuidado como un acto moral o de soli-
daridad intergeneracional no significa que los proveedores de
cuidados o cuidadores consideren que esta responsabilidad u
obligacion moral es exclusivamente suya. Muy al contrario, el
42% de los cuidadores consideran que el Gobierno deberia to-
mar parte de la responsabilidad del cuidado que ellos prestan, en
contra de un 41% que afirma lo contrario. Mayor es el grado de
acuerdo alcanzado en la valoracion del papel de asistencia a los
cuidadores que podria asumir el Gobierno. Las respuestas dadas
en primero, segundo y tercer lugar se recogen en el cuadro 8.20.
Tanto el apoyo econémico, en forma de salario mensual para los
cuidadores, como la asistencia a domicilio son propuestas recibi-
das con entusiasmo por los cuidadores (80% apoya la primera
mediday 64% la segunda). En la mitad de los casos (50%) los cui-
dadores son esposas, y s6lo en un 5% de los casos son jubilados o
retirados. La condiciéon de no activos es al mismo tiempo causa y
consecuencia de la condicion de cuidador. El trabajo de cuidador
es asignado a quienes no tienen ningun trabajo pagado, y los que
lo tienen encuentran muy dificil continuar la provision de cui-
dado sin sufrir una pérdida de su independencia econdémica, o
tienen dificultades para hacerse cargo de los gastos generados
por el anciano y por la dependencia de sus ingresos.

Ademas del conocimiento de las opiniones, parece necesario
que se elaboren algunas medidas para asignar un valor al coste
derivado de la hipotética introduccion de cualquiera de los ya
mencionados tipos de asistencia en Espana. Como ya hemos sena-
lado, el 5% de las personas de edad superior a 18 anos proporcio-
nan cuidado informal a personas mayores. Es decir, que podemos
estimar que en Espana hay 1.464.299 personas cuya ocupacion
consiste, en parte, en proporcionar cuidado fuera del mercado
de trabajo a personas mayores. Esta cifra representa un 12% de la
poblacion total ocupada, que es superior a lo que corresponde a
la suma de todas las personas trabajando en agricultura, indus-
trias extractivas, gas y electricidad. Aunque no le dediquen diaria-
mente tanto tiempo a esta actividad como lo hacen los trabajado-
res a tiempo completo en las mencionadas ramas de produccion,
el numero de horas anuales dedicadas a las tareas de cuidado per
capita es mayor que el dedicado en cualquiera de estas ramas de
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la produccién, debido a su caracter continuo, sin interrupciones
por festivos, fines de semana o vacaciones.

En contraste con los trabajadores asalariados, respecto a los
cuales hay una abundante informacién sobre los costes derivados
del trabajo (enfermedades profesionales, accidentes, etc.), la
informacion sobre los costes derivados de las actividades de cui-
dado es muy escasa. Es por esta razén por lo que el cuadro 8.21
resulta tan interesante, puesto que muestra la situacion de los cui-
dadores y el modo en que ellos la perciben: el 64% han tenido
que reducir o eliminar su tiempo de ocio, el 51% se sienten can-
sados y el 48% no pueden tomarse vacaciones. El conflicto que
surge respecto al trabajo pagado, que constituye la base de la in-
dependencia y del bienestar econémico, se hace muy visible: para
muchas personas no es posible lograr un empleo bajo esas condi-
ciones o estan forzadas a reducir el tiempo que dedicaban a sus
anteriores empleos.

En los casos de no validez de los padres, su permanencia en el
propio hogar resulta muy dificil, a menos que reciban ayudan ex-
terna, remunerada, familiar, de los servicios sociales o de algin
tipo de voluntariado. Ante una hipotética situacion de este tipo,
el 71% de la poblacién mayor de 18 anos dice (CIRES, 19930) que
les llevaria a vivir con ellos a su domicilio, y un 27% opta por
otras vias de solucion. El lapso de tiempo entre la independiza-
cién de los hijos y la apariciéon de invalidez en los padres es cada
vez mas largo, tanto por la reducciéon de nacimientos en edades
tardias de las madres como por el alargamiento de la esperanza
de vida valida. Cuando la generacién que tiene entre 75 y 90 afos
necesita cuidados muy especiales, la generacion siguiente tiene
entre 50 y 65 anos, y frecuentemente todavia estan en su hogar
sus propios hijos.

La aceptacion de traer al propio hogar a los padres en caso de
invalidez es mas elevada entre las mujeres (75%), que asumen, en
general, en mayor medida las obligaciones familiares, que entre
los varones (68%). Entre las personas mayores de 50 anos (75%)
es una actitud mds comuin que en las menores de esa edad (69%),
por lo que hay que suponer que en un futuro préximo se debilita-
ran este tipo de respuestas. El componente educativo e ideologico
también se asocia con el tipo de solucion preferida para este pro-
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blema. En cuanto a la posicién social, asociada a su vez a la capaci-
dad adquisitiva y a la participacion en el mercado de trabajo, es
muy clara la mayor favorabilidad de las personas del nivel alto ha-
cia las soluciones que requieren mayor disponibilidad de recursos
econ6micos, como mantener al anciano en su propio domicilio,
ayudandole personalmente y por otras personas, o ingresarles en
una residencia. Este tipo de soluciones no estan al alcance de las
rentas bajas ni lo han estado histéricamente y no las consideran
como alternativa real al cuidado de sus mayores.

8.9. El papel del asociacionismo en la lucha
contra la enfermedad y la ayuda a los enfermos

8.9.1. El papel de las asociaciones

Las organizaciones de ayuda y de lucha contra la enfermedad
juegan un importante papel en Espana, aunque sea un papel ge-
neralmente indirecto en relacién a la prestaciéon de cuidados.

La mayor parte de las personas que trabajan para estas asocia-
ciones lo hacen sin percibir emolumentos por ello. El trabajo es
voluntario y, en su conjunto, gratificante, pero no por ello au-
sente de dificultades y tensiones. Aunque desconocemos estudios
similares para Espana, el estudio de Wickham-Searl (1992) para
Estados Unidos puede, sin duda, aplicarse a los voluntarios espa-
noles. A través de entrevistas en profundidad con madres de ni-
nos discapacitados que ejercian liderazgo en asociaciones de pa-
dres de ninos discapacitados, se constataron ambigiiedades y
contradicciones en su actividad de prestacion de cuidados para
otros, especialmente debidas al «estatus socialmente devaluado
atribuido a sus actividades en términos de compensacién econé-
mica» (Wickham-Searl, 1992: 5). La misma ambigtiedad se refle-
jaba respecto al deseo de reconocimiento de credibilidad y esta-
tus profesional.

Salvo algunas organizaciones de gran implantacion, como la
ONCE y la Asociacion Espanola Contra el Cancer, la mayoria de es-
tas asociaciones no son conocidas del gran publico. Sin embargo,
son muy conocidas por los reducidos circulos de personas afecta-
das o que tienen familiares afectados por la enfermedad. Por los
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tipos de enfermedad de los que se ocupa cada organizacion, la fun-
ci6én mas comunmente asumida por ellas es la de ofrecer informa-
cién y crear opinion publica; pero algunas van mucho mas alld de es-
tos limites y prestan atencion médica, econémica y psicologica
directamente. En sus trabajos de divulgacion incluyen a veces estima-
ciones de la incidencia y prevalencia de la enfermedad, asi como cos-
tes directos e indirectos ocasionados a los enfermos y sus familiares.

A continuacion se recoge una breve sintesis de la informacion
facilitada por 13 asociaciones respecto al numero de enfermos
existentes en Espana, nimero de asociados, las consecuencias de
la enfermedad en la vida del enfermo y sus cuidadores, y las de-
mandas y necesidades que consideran mds urgentes. Una rela-
ci6n mas completa, realizada por Pilar Truco expresamente para
este estudio, puede consultarse en el anexo metodoloégico.

8.9.2. Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer

Esta asociacion estima el numero de afectados por la enferme-
dad en Espana en 350.000, de los cuales la proporcion es siete muje-
res por cada tres varones, y calcula que los gastos directos por la en-
fermedad superan el millon de pesetas anuales, de los cuales los
familiares sufragan el 80%. La demanda de cuidados la reciben basi-
camente las mujeres de la propia familia (esposa, hijas, hermanas).
La descripcion que realiza la asociacion de los efectos en la ultima
fase de esta enfermedad, en la que los sintomas evolucionan lenta-
mente, es la siguiente:

a) agnosia extrema: incapacidad para reconocer y clasificar
objetos y personas.

b) afasia: alteraciéon que perturba la utilizacion de las reglas
para la produccion y comprension del lenguaje.

¢) apraxia: alteracion en la realizacion de gestos simples.

d) apatia, pasividad.

En consecuencia, en la fase avanzada el enfermo no controla
esfinteres, su humor es imprevisible y grita, llora o se agita. Con
frecuencia padece llagas e infecciones respiratorias, sus reaccio-
nes son muchas veces desmesuradas, violentas o desproporciona-
das respecto al motivo que las ha desencadenado. No sabe levan-
tarse o andar y le cuesta trabajo tragar.
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Segun la asociacion, las repercusiones sobre los familiares son
devastadoras, porque junto al dolor del progreso de la enferme-
dad se produce una gran demanda econémica o de cuidados no
remunerados, que se prolongan las 24 horas del dia. A ello se
unen dificultades legales cuando el enfermo, bajo una apariencia
absolutamente normal, es incapaz de administrar los ingresos de
la familia. Se inician, asi, una serie de desagradables tramites cuya
finalidad es demostrar que el demente esta incapacitado para ad-
ministrar sus bienes y que éstos quedan bajo la custodia de sus fa-
miliares. Los tramites a menudo son complicados y requieren
una formacion especifica por parte de los abogados que los plan-
tean y de los médicos que efectiian los peritajes. Con ello se pro-
ducen nuevos y penosos conflictos en el entorno.

Buena parte de los esfuerzos de esta asociacion se dirigen a
proteger a los familiares o cuidadores, a los que ofrecen un papel
de intermediarios entre la Administracion y los afectados, so-
porte moral, informativo, y asesoria legal y econémica. Sus suge-
rencias para los cuidadores son las siguientes:

1) obtener informaciéon sobre la enfermedad;
2) ponerse en contacto con los grupos de apoyo en las aso-
ciaciones de familiares de enfermos de Alzheimer;
3) recibir asistencia médica para aliviar su propia depresion
y angustia;
4) disfrutar de tiempo de ocio, con la ayuda de la familia o
de una asistente domiciliaria;
5) descansar cada dia;
6) seguir una dieta alimenticia adecuada y hacer ejercicio;
7) no avergonzarse de su situacion;
8) no aislarse: acudir al cine, a reuniones sociales, reirse;
9) tomar vacaciones, al menos anualmente;
10) hacer una planificacion econémica y legal ante posibles
situaciones futuras;
11) planificar la distribucion del cuidado entre el cuidador
principal y otros familiares.

Como recursos disponibles se mencionan la ayuda domici-
liaria en el hogar, las plazas de urgencia social en centros resi-
denciales asistidos y otras instituciones, los centros de dia con
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programas para dementes, los pisos asistidos o vigilados y las
residencias. Sin embargo, no se ofrece en el texto que analiza-
mos ninguna concrecién sobre el nimero de plazas o la accesi-
bilidad de estos servicios, aunque dice que debe incrementarse
su numero con el equipamiento, estructura y recursos huma-
nos mas adecuados.

Las recomendaciones respecto a los cuidadores requieren en la
practica un alto presupuesto de tiempo y dinero, sobre todo si se
trata de enfermos que han de ser atendidos permanentemente.
Aunque pueda considerarse un desideratum, sin duda, estas condi-
ciones estan por ahora muy lejos de la practica y las posibilidades
reales de la mayoria de los familiares de enfermos de Alzheimer.

8.9.3. Asociacion Espanola de Esclerosis Miiltiple

La asociacién estima que existen en Espana entre 35.000 y
40.000 enfermos de esclerosis multiple, de los cuales un 10% resi-
den en la Comunidad de Madrid. La edad a la que suele desarro-
llarse la enfermedad es entre los 40 y 55 anos y tiene mayor inci-
dencia entre mujeres que entre hombres.

Los sintomas mas frecuentes son la debilidad, poca coordina-
cion, fatiga, problemas de equilibrio, trastornos del habla, pro-
blemas intestinales o urinarios, problemas de memoria a corto
plazo y ocasionalmente problemas de juicio o razonamiento. No
obstante, la lesion de la mielina es reversible en muchas ocasio-
nes y, ademas, la mayoria de los enfermos de esclerosis multiple
s6lo padecen algunos de los sintomas mencionados. Hay mucha
variedad en gravedad y duracién de la enfermedad.

Segun la asociacion, las repercusiones de la esclerosis multiple
suelen ser mas graves para las mujeres, porque obtienen un nivel
menor de atencién y cuidados dentro de la familia de lo que ob-
tienen los varones. Las ayudas externas a domicilio, cuando el en-
fermo es varén, se le aplican directamente a €l; pero si es mujer,
suelen dedicarse a paliar la cobertura de las tareas domésticas
que ella ha dejado de hacer. También resultan mas desfavoreci-
das las mujeres respecto a la cobertura econémica o pensiones;
por carecer de empleo, no pueden optar a éstas y, generalmente,
tampoco a las no contributivas, porque se pondera el nivel de in-
gresos de la unidad familiar.
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Entre los afectados de esclerosis multiple se produce, segun la
asociacion, una elevada tasa de separaciones o divorcios, que po-
drian interpretarse también como abandonos.

La asociacion solicita aumento en la dotacion de ayudas a do-
micilio, transporte publico accesible y eliminacion de barreras ar-
quitectonicas.

El objetivo de la asociacion es mejorar la calidad de vida de las
personas con esclerosis multiple, sensibilizar a la sociedad sobre
su problematica y captar recursos destinados a investigacion, in-
formacion, formacion de profesionales y creacion de servicios es-
pecificos para los afectados.

8.9.4. Asociacion Parkinson Espana

La asociacion estima que existen en Espana entre 65.000 y
80.000 afectados, con una incidencia anual de 8.000 nuevos ca-
sos. La enfermedad suele iniciarse en la sexta década de la vida'y
progresa moderadamente hasta imposibilitar la existencia coti-
diana del enfermo, que necesita ayuda para las actividades basicas
(alimentacion, vestido, higiene, excrecion).

Segun la asociacion, la ayuda social es muy limitada y sélo se
aplica a personas sin familiares a los que recurrir. Suelen ser el
conyuge y los hijos quienes se hacen cargo de la permanente
atencion al enfermo.

8.9.5. Asociacion Madrilena de Espina Bifida

La asociacion estima que en la Comunidad de Madrid hay unos
600 afectados, de los cuales la mitad son socios de la asociacion.
Estiman que dos de cada 1.000 ninos nacidos vivos tienen espina
bifida (este indice se refiere a México). Hasta hace poco tiempo
los ninos afectados de esta enfermedad morian poco después de
su nacimiento. La hidrocefalia acompana frecuentemente a la es-
pina bifida, causando danos cerebrales irreversibles o la muerte.
Hoy, aplicando técnicas quirtrgicas inmediatamente, la mayoria
pueden sobrevivir.

Como consecuencia de la enfermedad, que varia considera-
blemente de intensidad de unos casos a otros, son frecuentes las
operaciones, infecciones de orina, revisiones neurologicas y com-
probaciéon de aparatos de ortopedia. Segun la asociacién, la ma-
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yoria de los cuidados recaen sobre la madre, que a veces no
puede ir sola con el nino ni desplazarse para los tramites adminis-
trativos, agravados por la falta de coordinaciéon en los distintos
servicios y las pruebas de distintas especialidades. Al estar supedi-
tada al horario de sondaje, la persona que atiende al nino no
puede acceder al empleo ni a otras actividades.

Como problemas econémicos inmediatos, la asociaciéon plan-
tea la insuficiencia del material ortopédico (el precio de una silla
de ruedas no convencional adaptada es de 500.000 pesetas, de las
que el Insalud reintegra 70.000) y la prolijidad de tramites admi-
nistrativos para la obtenciéon de panales y sondas urologicas, asi
como la insuficiente cobertura econémica (los usuarios pagan el
40%). De tipo mas general es el problema de los desplazamien-
tos, para los que los enfermos suelen depender de la ayuda de
otra persona.

8.9.6. Asociacion de Pacientes y Familiares
de Dano Cerebral Sobrevenido (APANEFA)

El namero de familias afectadas por esta enfermedad y regis-
tradas en la asociacion es de 2.000. No hay estimacién de preva-
lencia ni incidencia.

La asociacion destaca las dificultades econémicas y legales ge-
neradas por esta enfermedad, que obliga al cuidado del enfermo
durante 24 horas. Las necesidades de alojamiento (para el en-
fermo y para quienes le atienden) son un punto de considerable
importancia. La rehabilitacion es larga y se estima su coste en
500.000 pesetas mensuales, la sanidad publica no la cubre en su
totalidad y hay escasez de centros especiales para el interna-
miento de los enfermos cuando resulta necesario.

Segun la asociacion, el apoyo que las familias reciben del per-
sonal sanitario, otros familiares y los amigos mas cercanos se va
deshaciendo con el paso del tiempo. En el momento del alta es
cuando la familia necesita mds apoyo, y esta alta médica es vista
con temor por las familias, porque requiere que asuman muchas,
dificiles y costosas nuevas tareas y responsabilidades. Son frecuen-
tes las quejas de las familias sobre falta de informacién por parte
de los profesionales. Segun textos divulgados por la asociacion,
los familiares suelen sufrir mas que el afectado, porque tienen
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mayor consciencia de la situacion: «[...] podria considerarse a las
familias como las victimas reales de la lesion cerebral».

Entre los rasgos que acompanan frecuentemente a los enfer-
mos se senalan: irritabilidad, impulsividad, desinhibicién, obsti-
nacion, agresividad, apatia, egocentrismo, confabulacion, labili-
dad emocional, falta de consciencia de los déficits.

Para los cuidadores, especialmente las esposas de los afecta-
dos, es frecuente la aparicion de depresiones, aislamiento, altera-
cién y empeoramiento de las relaciones familiares, altos indices
de estrés. Pasado un tiempo, su circulo de amistades suele desa-
parecer. El indice de divorcios en las familias afectadas es alto.
Cuando el afectado es un hijo, suele hacerse cargo de su cuidado
directo la madre. Una de las preocupaciones principales de los
padres es qué sucedera cuando ellos no puedan proporcionarle
el cuidado necesario.

8.9.7. Asociaciéon Sindrome de Down de Madrid

Esta asociacion estima la incidencia en uno de cada 600 naci-
mientos y calcula que se producen aproximadamente 150.000
nuevos casos anuales en el mundo. El1 80% nacen de madres me-
nores de 35 anos, aunque el riesgo es mds alto en madres mayo-
res de esta edad.

Las demandas generadas por la enfermedad son de tipo téc-
nico (tratamiento temprano, logopedia, fisioterapia, psicomotri-
cidad), econémico, formativo (para los padres), afectivo y de
tiempo (visitas al médico o especialista, atencion continuada).
Esta ultima genera a su vez cansancio, estrés, aislamiento, imposi-
bilidad de desarrollo de otros aspectos de la vida y, frecuente-
mente, problemas en las relaciones familiares.

En las campanas divulgativas de la asociacion se presenta
como uno de los objetivos el asociacionismo entre afectados, para
la busqueda colectiva de solucién a sus problemas. Otros objeti-
vos son la promocién de la investigacion, la formacién para pa-
dres y profesionales y la difusiéon ante la sociedad. En la asocia-
cion funcionan varias comisiones formadas por voluntarios, entre
las que destacan las de recién nacidos, educacion, adultos y la de
recursos econoémicos. Hay programas de garantia social, empleo
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con apoyo, ocio y tiempo libre, asi como de respiro y asesoria juri-
dica.

Es de destacar la incorporacion del papel de los abuelos a la
labor divulgativa de la asociaciéon. También destaca que se men-
cionen las relaciones con los medios de comunicaciéon como un
objetivo expreso de la asociacion, con el fin de crear opinién.

8.9.8. Asociacion de Padres de Ninos Autistas (APNA)

La asociacién estima que en Espana existen entre 20.000 y
25.000 enfermos de este tipo.

En diversas investigaciones citadas por la asociacion se han
analizado los niveles de estrés en los familiares. Segiin un estudio
comparado, son mayores en las familias de autistas que en los de
sindrome de Down. El estrés es similar para padres y madres. Con
el paso del tiempo, el nivel de ansiedad de los padres aumenta,
debido a la incapacidad de controlar al hijo/a adolescente que
progresivamente les va superando en peso, tamano y fuerza. Se-
gun otros estudios utilizados por la asociacion, el trabajo fuera
del hogar actia como protector de las madres con hijos autistas,
que dan indices menores de estrés que las que permanecen en el
hogar. No se han hallado diferencias significativas de ansiedad se-
gun el nivel socioeconémico familiar.

8.9.9. Federacion Espaiola de Agrupaciones
de Familiares y Enfermos Mentales (FEAPES).
Asociaciéon Madrilenia de Amigos y Familiares
con Enfermos de Esquizofrenia (AMAFE)

La asociacion maneja indices propuestos por la oMs (Organi-
zacion Mundial de la Salud) del 3% de la poblacién total aque-
jada de enfermedades mentales, de la cual un tercio padece es-
quizofrenia. Para Espana, de aplicarse estos indices, resultarian
unos 400.000 esquizofrénicos y 1.200.000 enfermos mentales.

8.9.10. Asociacion de Defensa de la Atencién
a la Anorexia Nerviosa (ADANER)
Segun la asociacién, hay en Madrid 11.000 adolescentes y mu-
jeres jovenes que padecen trastornos de la conducta alimentaria
(TCA), aunque probablemente la cifra es mas alta. De 8.000 llama-
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das recibidas solicitando ayuda, el 75% dicen llevar varios anos
enfermas sin que nadie lo sepa. Se estima la prevalencia en
Espana de 400.000, con una tasa elevada de aumento anual, que
supera el 20%. La anorexia nerviosa es la tercera enfermedad
cronica mas comun en mujeres adolescentes, y estiman que
afecta a entre el 0,5y el 3% de todas las adolescentes. E1 90% de
quienes la padecen son mujeres.

La asociacion promueve la terapia de los/las enfermos/as y
también el trabajo o terapia con los familiares.

8.9.11. Federacién Espaiiola de Asociaciones
de Padres y Amigos de los Sordos (FIAPAS)

La asociacion basa su estimacién de incidencia en los datos
del INE (1987a 'y 1987b) y es la siguiente: 120.000 personas en
Espana con sordera profunda y un millén con limitaciones, de las
cuales 400.000 son sorderas unilaterales. El indice de hipoacusias
respecto a la poblacién general es del 23,8%o. Segun la FIApAs, el
1%o de la poblacion general adquirird una hipoacusia o sordera a
lo largo de su vida.

Segun un estudio promovido por la asociacion, en 1991 el
2,8%o0 de los recién nacidos de la poblacién general padece hi-
poacusia de cualquier tipo, y el 0,77%o las padecen ya o padece-
ran hipoacusias bilaterales severas o profundas. La extrapolacion
de estos indices a los nacimientos anuales en Espana fija el nu-
mero de nuevos casos anuales en 300 graves y 1.900 incluyendo
los leves.

La asociaciéon ha publicado un estudio sobre el impacto de la
sordera de los ninos en sus padres, o0 mas exactamente, sobre el
proceso sucesivo de las primeras constataciones: el choque emo-
cional tras el diagnéstico, la afloraciéon de sentimientos frecuen-
tes de ira, miedo, impotencia y culpa, la negaciéon defensiva, la
buisqueda de nuevos diagnoésticos o curaciones milagrosas y la fre-
cuentes vias de escapismo y sobreprotecciéon. Se considera que
habitualmente las etapas de choque emocional y de aceptacion
son breves, de pocas semanas de duracion, mientras que la nega-
cién puede ser muy prolongada y siempre se encuentra presente,
en todos los casos, en proporciones menores. Tanto el reconoci-
miento o aceptacion como la acciéon constructiva conllevan altas
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dosis de ansiedad y energia, y duran toda la vida porque son
adaptaciones a circunstancias en continua transformacion.

8.9.12. Asociacion para la Lucha
Contra las Enfermedades del Rinén (ALCER)

La asociacion estima que la insuficiencia renal afecta actual-
mente a 30.000 personas en Espana. Hay 11.000 enfermos con un
rinén trasplantado, pero sélo la mitad de los casos son adecuados
a una intervencion de este tipo. Hay, ademas, lista de espera para
recibir los 6rganos idéneos.

Unas 15.000 personas recurren a las técnicas de didlisis y hay
unas 4.000 personas en predidlisis.

La incidencia de la enfermedad sobre la familia es muy di-
versa, segun el tipo de dialisis empleada: hemodialisis, didlisis
peritoneal continua ambulatoria o didlisis peritoneal automati-
zada. Esta ultima puede realizarse en el domicilio del propio
enfermo y consiste en la utilizacién de una maquina silenciosa
que efectda los cambios de liquido por la noche, durante el
sueno. Solo es preciso acudir al centro sanitario cada uno o
dos meses para realizar los controles habituales. La hemodiali-
sis tradicional requiere realizarse tres veces a la semana du-
rante unas cuatro horas cada vez, y tiene lugar en hospitales o
centros especializados.

Segun un estudio realizado por ALCER, los enfermos de insufi-
ciencia renal cronica llevaban dializandose, en el momento del
estudio, un promedio de cuatro anos.

De los pacientes en didlisis, s6lo el 18% tiene empleo. La cali-
dad de vida, autovalorada por el enfermo, ofrece una media de
3,7 sobre 10, mas bajo de lo que los investigadores esperaban. En
diversos indicadores (sintomas, calidad del sueno, etc.) los enfer-
mos que utilizan didlisis peritoneal automatizada obtienen mejo-
res puntuaciones: probablemente porque al realizarse durante el
sueno, tanto el paciente como los que le rodean perciben las exi-
gencias de la enfermedad como menos gravosas. En cuanto a la
funcion cognitiva, la sexual y la interaccion social, no se aprecian
diferencias segun el tipo de didlisis utilizada.

La asociacion promueve, ademas de informacién, la presta-
cion directa de servicios.
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8.9.13. Organizacion Nacional de Ciegos de Espafia (ONCE)

La ONCE es la mas conocida de las asociaciones relacionadas
con la enfermedad en Espana. Fue fundada en 1938 y actual-
mente tiene representacion, a través de consejos territoriales, en
todas las Comunidades Autonomas y colabora con varios ministe-
rios. Uno de sus principales objetivos es crear puestos de trabajo
para los invidentes.

El censo de afiliados a 31 de diciembre de 1999 era de 58.223
personas, de las cuales 29.782 son varones y 28.441 mujeres. En
todos los grupos de edad, excepto en el de mayores de 65 anos, es
mayor el namero de afiliados varones que el de mujeres. Res-
pecto a la poblacién de edad avanzada, es previsible que haya
mas afectados debido a la mayor longevidad de las mujeres.

En 1999 siguieron algin proceso de rehabilitacion 5.235 per-
sonas con ceguera o deficiencia visual y se produjeron 4.314 nue-
vas afiliaciones a la ONCE.

Para cumplir con el objetivo de integrar en la sociedad a las per-
sonas con otras minusvalias a través del empleo y la formacion, la
ONCE dedica el 3% de sus ingresos brutos por venta del cupén a la fi-
nanciacion de la Fundacién ONCE para la Cooperacion e Integra-
cion Social de Personas con Minusvalias. En el ano 2000 el presu-
puesto de la Fundacién super6 los 11.000 millones de pesetas.

8.9.14. Asociacion Espanola Contra el Cancer (AECC)

La Asociacion Espanola Contra el Cancer se constituyé en
1953. La estimacion de la incidencia de nuevos casos de cancer
anuales en Espana, segiin un estudio editado por la Fundacion
Cientifica de la AECC, era de 113.600 casos en 1990.

Las dreas estratégicas de la asociacion son las siguientes:

— area de cancer de mama;
— area de cancer infantil;

— area de cuidados paliativos;
— area de tabaco;

— area de alimentacion.

Cada area contiene varios programas y se complementan con
campanas de difusion y desarrollo de programas educativos de
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prevencion y promocion de la salud, dirigidos a fomentar actitu-
des y comportamientos saludables. También realizan actividades
de acompanamiento y ayuda psicolégica.

La inclusion del tabaco y la alimentacion entre sus areas estraté-
gicas se debe a la asociacion entre ciertos tipos de cancer (pulmon,
colon, etc.) y el habito de fumar o comer inadecuadamente.

Las tasas de incidencia del cancer infantil en Espana son muy
variables segun sexo, edad y localizacion geografica (entre cuatro
y 40 por cada 100.000 ninos).

El drea de cuidados paliativos se dirige a enfermos en situa-
cion terminal y a sus familiares.

Los servicios de la AECC son gratuitos y en ellos desempenan
un papel muy relevante los colaboradores voluntarios.






9. Expectativas de futuro en el cuidado
no remunerado de la salud. Cambios
demograficos y nuevas tecnologias

9.1. Las previsiones demograficas y la demanda
de cuidados de la salud para el siglo xx1

Los estadisticos de EUROSTAT trabajan con tres tipos de umbrales
para el futuro, por lo que hemos tenido en consideracién estos
tres plazos: los anos 2010, 2020 y 2050. La fiabilidad de los datos
decrece en el largo plazo. También trabajan con tres escenarios:
el alto, el bajo y el basico. Este ultimo es el producido por los
Institutos Nacionales de Estadistica, y suele considerarse que es el
que tiene mas probabilidades de suceder; no obstante, los otros
dos senalan los limites maximos y minimos de lo que los demo-
grafos consideran posible que ocurra.

En cuanto a las proyecciones, hay que resaltar que asi como la
tasa de mortalidad (excepto en caso de guerra) es muy estable y
se puede conocer bien con anticipacion, el nacimiento es menos
predecible debido a su condicién voluntaria, y puede cambiar
muy rapidamente en algunas regiones o paises. Como resultado,
la estimacion de la poblacion de edad avanzada es muy fiable,
pero no tanto la estimacién de los ninos y de la poblacion joven.
En los anos recientes, las proyecciones de fecundidad y nacimien-
tos en los paises europeos del sur han resultado ser mas altas que
los nacimientos reales.

Las demandas de cuidados, y entre ellas los cuidados de la sa-
lud, pueden ser atendidas o no. La recepcion de la demanda de
cuidados puede adscribirse a trabajadores no remunerados (fa-
miliares o voluntarios) o a trabajadores pagados (Servicios Publi-
cos o empresas privadas), y ésta es una elecciéon de la mayor im-
portancia politica y econémica en todos los paises, ya que afecta
tanto a la poblacion como a la distribucion de los presupuestos

[319]
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de la Administraciéon Publica y de la Seguridad Social. Sobre todo
es importante para la poblacién que tradicionalmente ha tenido
la responsabilidad de cuidar a sus familiares; en otras palabras,
para las mujeres.

La demanda de trabajo de cuidado por razones de salud de-
pende de tres factores:

a) la composicion por edades de la poblacion;
b) los niveles objetivos de salud en relacién a la edad;
¢) el nivel de aspiraciones (cantidad y calidad de los cuidados).

Aunque los datos especificos sobre demandas de tiempo en
cada pais son demasiado fragmentarios como para ser utilizados
como base de comparacion internacional, existe una escala lla-
mada indice o escala de Madrid, que puede aplicarse facilmente
para calcular la demanda general de trabajo de cuidado en cada
pais en un momento determinado, en funcién de la composicion
por edades de la poblacién. Del mismo modo que el indice de
Oxford se utiliza para calcular el impacto de la composiciéon por
edades del hogar en la disponibilidad real de recursos moneta-
rios, el indice de Madrid trata de calcular el impacto de la necesi-
dad de cuidados. El indice de Madrid asume que los adultos de
18 a 64 anos de edad que viven en el hogar son la norma de refe-
rencia (requieren una unidad de cuidado por persona), en tanto
que los ninos de 0 a 4 anos requieren dos unidades; los de 5 a 14
anos, 1,5; los de 15 a 17 anos, 1,2; las personas de 65 a 74 anos,
1,2; los de edad avanzada (75 a 84 anos) necesitan 1,7; y los ancia-
nos de edad muy avanzada (los mayores de 85 anos) demandan
dos unidades per capita. Aunque la escala de Madrid ha sido dise-
nada para el andlisis de los hogares, también puede ser utilizada
para la medicion y la proyeccion de la demanda total de cuidados
de toda la poblacion en un pais determinado. Cuando existan da-
tos mas detallados sobre el trabajo no pagado, esta escala podra
refinarse y adaptarse a condiciones de demandas mas especificas.

Una innovacion respecto a la escala de Madrid es la escala pro-
ducida en la Universidad de Valencia en el ano 2000, como conse-
cuencia de un seminario de la Fundacion Canada Blanch, en el
que los asistentes (todos ellos estudiantes de doctorado en el curso
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El futuro del trabajo en Europa, de M." A. Duran) realizaron su propia
estimacion de la escala para la Comunidad Valenciana. Tanto las
asociaciones interpersonales como la media pueden verse en el
cuadro 9.1. La media resultante tiene un recorrido mas amplio
que la escala de Madrid, otorgandose a los menores de 4 anos un
indice de demandas de cuidados de 2,64 (en la escala de Madrid
es s6lo 2) y un indice de 2,82 a los mayores de 85 anos (en la escala
de Madrid es sélo 2), siendo ademads la puntuacién modal o mads
frecuentemente asignada a estos grupos de edad la de 3 puntos,
esto es, una demanda media triple que la correspondiente a la po-
blacién de edad central, entre 18 y 64 anos.

Actualmente, y como continuaciéon de estos estudios pione-
ros, en varios paises se esta aplicando la escala a su propia reali-
dad demografica y organizativa, o se estan aplicando escalas
mas desagregadas, exclusivamente referidas a algun tipo de de-
mandas de cuidado, como las derivadas de enfermedad y disca-
pacidad 3.

La escala de Madbrid se refiere a todo tipo de cuidados, y los
relativos a la salud s6lo son una parte de ellos, pero en el caso
de las personas de edad avanzada las demandas relacionadas
con la salud estan en la base, directa o indirectamente, de una
parte muy importante de la demanda total. De acuerdo con
esta escala, el total de unidades de cuidado que se necesitan ac-
tualmente en Europa es un 19% mas alto que la poblacién to-
tal, pero no se distribuye homogéneamente y ni los ninos ni las
personas ancianas pueden autoabastecerse. Por supuesto, esta
es una estimacion muy general, que puede ser refinada con in-
dices mas precisos segin las condiciones de salud de las perso-
nas mayores en cada pais. No obstante, ofrece una buena ima-
gen general de la situacion actual y del origen de la demanda
de cuidados en Europa seguin la edad. Por ejemplo, en Alema-
nia la demanda total de unidades de cuidados esta s6lo un 9%

* En Uruguay y Polonia se estan realizando investigaciones comparadas, dirigidas res-
pectivamente por la profesora Rosario Aguirre, decana de la Facultad de Ciencias Socia-
les de la Universidad de la Republica, de Montevideo, y por la profesora Anna Titkov, del
Institute of Philosophy and Sociology, de la Academia de Ciencias de Varsovia. En Valen-
cia, la doctora Josefa Pons estd analizando escalas desagregadas sanitarias y en Madrid,
Inmaculada Zambrano estd aplicandolas a la demanda de discapacitados.
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por encima de la poblacion, en tanto que en Suecia es de un
21%. Para el conjunto de la Unién Europea, la demanda de
cuidados equivale a 1,19 por persona, que se convierte en 1,88
si se considerase que recae solamente sobre la poblacion (varo-
nes y mujeres) de edad comprendida entre los 18 y 64 anos. En
algunos paises, como Irlanda, la demanda llega a ser de 2,32
unidades de cuidado por cada adulto en edad potencialmente
activa (de 18 a 64 anos). Para Espana, la demanda es un 15%
mds alta que la poblacién, y cada 100 adultos de 18 a 65 anos
de edad han de producir, ademas de sus propios cuidados, un
52% de cuidados extra para personas de otras edades (nifos,
personas mayores).

La estructura de la poblacién se modificara en este siglo tanto
en la proporciéon de hombres y mujeres como en la distribucion
por edades, alterando la estructura de la demanda de cuidados
remunerados y no remunerados. Para el ano 2020 las previsiones
son que el nimero de mujeres exceda al de varones en un 5%,
que llegara al 77% en el grupo de edad muy avanzada (mayores
de 80 anos), que es el que requiere mayores atenciones médicas y
de cuidados.

La proporcién de hogares con menores descendera en los
proximos anos en toda Europa. Como puede verse (cuadro 9.4),
en la década de 1981-1991 en todos los paises de la Union Euro-
pea, excepto Finlandia, descendi6 la proporciéon de familias con
tres o mas menores, y en la mayoria de los paises también se re-
dujo la proporcién de familias con algin menor. En muchos
paises el descenso en la proporcién de familias con menores es
espectacular, pero no se debe solamente al descenso de estas fa-
milias en cifras absolutas sino al crecimiento de las familias de
edad intermedia y avanzada. Por ejemplo, en Dinamarca la pro-
porcién de familias sin menores era del 36% en 1981, y paso a
ser un 53%. En Alemania ha pasado del 21 al 38%, y en Francia,
del 38 al 44%. En Espana, entre 1981 y 1991 la proporciéon de
hogares con menores se ha reducido en un 1%. De los que tie-
nen menores, los de tres o mas se han reducido en un 5%, que
se redistribuyen entre los hogares en que sélo viven uno o dos
menores.
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CUADRO 9.3: La futura distribuciéon de la poblacién por género

Numero de mujeres/100 varones
en el grupo de mayores
de 80 anos (ano: 2020)

Numero de mujeres/100
varones (ano: 1996)

Europa de los Quince 105 177
Bélgica 104 181
Dinamarca 103 167
Alemania 106 172
Grecia 103 144
Espana 104 190
Francia 105 184
Irlanda 102 167
Italia 106 177
Luxemburgo 104 170
Paises Bajos 102 179
Austria 106 182
Portugal 108 200
Finlandia 105 185
Suecia 102 162
Reino Unido 104 174
Islandia 99 152
Noruega 102 167

Fuente: Elaborado por M.* A. Durén sobre datos de la EUROSTAT (1997: 18, 22 y 24).

Asi como el consumo de bienes es relativamente estable, el
consumo de servicios es extraordinariamente elastico y la econo-
mia europea ya es de hecho una economia basada en el sector
servicios y no en la produccién de bienes en la industria y la agri-
cultura. A causa de que no hay estadisticas disponibles en el am-
bito europeo sobre expectativas y aspiraciones de cuidados con
una extension y calidad comparable a las proyecciones demogra-
ficas, en este analisis nos limitamos a tomar en consideracion este
factor.

Si la demanda de trabajo de cuidado cuyo origen es mera-
mente demografico se compara con la demanda causada por el
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CUADRO 9.4: La demanda de los menores:
distribucion de los hogares segiin niimero de menores

Familias segiin nim. de ninos como porcentaje del nim. total de familias

(¢)) (2 (3) 4)

Familias sin Familias con un  Familias con dos Familias con tres
menores menor menores menores 0 mas

1981 1991 1981 1991 1981 1991 1981 1991

Europa de los Quince 35 34 — 29 — 25 — 11
Bélgica 36 34 30 32 22 24 14 11
Dinamarca 21 53 26 23 27 19 10 5
Alemania — 38 36 32 28 23 14 7
Grecia 23 30 — 28 — 32 — 10
Espana 38 22 26 28 27 31 24 19
Francia 18 44 25 28 22 23 14 13
Irlanda 23 19 22 23 21 24 38 34
Italia 33 27 32 34 29 29 16 11
Luxemburgo 32 32 32 33 24 26 11 10
Paises Bajos 31 36 23 25 29 27 16 12
Austria 33 33 31 32 24 24 15 11
Portugal 43 29 28 32 23 26 16 12
Finlandia — 36 28 30 22 24 8 10
Suecia 35 53 — 21 — 19 — 8
Reino Unido — 39 25 27 26 24 14 11
Islandia 54 38 — — — — — —
Noruega — 47 18 — 18 — 10 —

Fuente: Elaborado por M.% A. Duridn sobre datos de la EUROSTAT (1997: 66).

crecimiento de las expectativas o aspiraciones respecto a la canti-
dad y la calidad del cuidado, las cifras que utilizamos pueden du-
plicarse muy facilmente. Para el conjunto de la Union Europea,
en el momento actual, asumiendo una igual distribucién en el su-
plemento de cuidados, cada adulto tiene que proporcionar casi
dos unidades de cuidado: una para si mismo y otra para otra per-
sona.
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La demanda proyectada de cuidados por diferentes grupos de
edad ha sido calculada para los anos 2010, 2020 y 2050, de
acuerdo con los tres escenarios de la EUROSTAT. Para el umbral del
ano 2010, cinco paises sobrepasaran el limite de dos unidades de
cuidado por persona adulta (Austria, Portugal, Finlandia, Suecia
y Reino Unido), en el escenario que los demoégrafos consideran
bajo (cuadro 9.5).

Para el ano 2010 se espera que cinco paises europeos tendran
mas del 25% de su demanda total de cuidados procediendo de la
poblacion de edad avanzada (cuadro 9.5).

Para el ano 2050, y segun las proyecciones del escenario bajo
de la EUROSTAT, para el conjunto de Europa la poblacién de 18 a
64 anos tendra que producir 2,17 unidades de cuidado per ca-
pita y para esa fecha todos los paises europeos habran sobrepa-
sado el limite de dos unidades por persona en la demanda de
cuidados (cuadro 9.7). De acuerdo con esta proyeccion baja, en
medio siglo las actitudes y la gestion de la produccion para el
mercado tendrdan que transformarse con el fin de acomodarse a
la nueva demanda de trabajos de cuidado. Esta demanda no po-
dra ser satisfecha por los propios demandantes a los precios co-
rrientes en el mercado de trabajo, puesto que son ninos o pen-
sionistas en el 54% de los casos. La demanda creada por los
ancianos en este momento sélo es el 19% de la demanda total.
De acuerdo con las predicciones hechas para el ano 2050, y den-
tro del mismo escenario bajo, ésta constituira el 34% de la de-
manda total en esa fecha (cuadro 9.8). Esto tendra un efecto
muy fuerte, especialmente en los paises en los que se ha produ-
cido recientemente una transicion demografica hacia el enveje-
cimiento y proporcionan hasta ahora pocos servicios de asisten-
cia a la poblacién anciana y carecen de las adecuadas
estructuras organizativas, asistenciales, juridicas e incluso ideo-
l6gicas y actitudinales para afrontar las nuevas situaciones socia-
les. Irlanda tendra un 44% de su demanda de cuidado provi-
niendo de personas mayores, en Espana sera el 40%, en Italia el
36%, en Grecia y Austria, el 35%.

Como consecuencia del crecimiento de las aspiraciones, es
altamente probable que la demanda per capita se incremente
ain mas que por el mero crecimiento demografico de deman-
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dantes de cuidados, tal como ha sido observado en los anos re-
cientes. Los nuevos servicios educativos, de ocio y de cuidado
de ninos crecerdan considerablemente y seran proporcionados
tanto por los familiares como por los Servicios Publicos y las
empresas privadas, e igual sucedera respecto a los ancianos.
Una buena proporcion de los servicios dirigidos a proporcio-
nar compania, independencia, cuidado de la salud (preven-
cion, rehabilitacion, etc.), y actividades sociales y culturales asi
como ocio, que en este momento s6lo son accesibles para una
minoria, pasardn a ser solicitados por la mayoria. Si se mantie-
nen los actuales estandares de calidad, para el ano 2050 es pre-
visible que el nimero de unidades de cuidado infantil se redu-
cira en un 20% y el de cuidado de adultos descendera en un
14% (cuadro 9.9). Sin embargo, el volumen de demanda de la
poblacién de edad entre 65 y 74 afios se incrementard un 32%,
el de la poblacién de edad avanzada (75 a 84 anos) se in-
crementard en un 126% y el de la poblaciéon de edad muy avan-
zada (mayores de 84 anos) crecera dramdticamente, hasta un

197%.

CUADRO 9.9: Proyeccion para los afios 2010, 2020 y 2050. La evolucién
de la demanda de cuidado en Europa segin edad
de la poblacién demandante (1995 = 100)

(porcentajes)
Escenario basico
Eur. 1995

Eur. 10 Eur. 20 Eur. 50
Preescolar (0-4) 100,0 94,5 89,0 79,5
Escolar (5-14) 100,0 95,4 89,8 79,9
Joven-escolar (15-17) 100,0 93,1 91,6 79,9
Adulto (18-64) 100,0 102,6 100,9 86,1
Mayor (65-74) 100,0 108,9 125,9 131,9
De edad avanzada (75-84) 100,0 138,4 154,3 225,8
De edad muy avanzada (85 o mas) 100,0 133,6 168,3 297,4

Fuente: Elaborado por M.% A. Duridn sobre datos de la EUROSTAT (1996).
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Los cuadros 9.10 y 9.11 permiten apreciar la evolucion previsi-
ble de la demanda de cuidados para el ano 2020 en el escenario
que los estadisticos consideran bdsico, esto es, con maximas pro-
babilidades de producirse. La demanda se presenta en cifras ab-
solutas (en miles) y en proporcion a la demanda total, para cada
uno de los paises de la Unién Europea y para su conjunto. Como
puede verse, en Espana se prevé que haran falta 48 millones de
unidades de cuidado, por lo que si se concentra en la poblacion
de 18 a 64 anos, ésta tendrd que producir, ademas de su propio
cuidado, un 91% suplementario. Los nifios —si se mantienen los
niveles actuales de prestaciones y cuidados— absorberan el 23%
del total de cuidados, y seran ya superados por las personas mayo-
res, que absorberan el 24% de los cuidados.

Hay una probabilidad muy alta de que estas cifras todavia sean
mas elevadas, debido a que los estandares de la poblaciéon de
edad avanzada y sus aspiraciones de apoyo y cuidado (salud, ali-
mentacion, limpieza, ocio, independencia, etc.) continuaran cre-
ciendo para esas fechas.

Los problemas sociales surgen ante la diferente capacidad de
cada grupo de edad para pagar por sus propias necesidades. Los
adultos con buena salud, cuyas necesidades de cuidado de la sa-
lud son escasas, no tendran problema para encontrar cuidado pa-
gado o no pagado. La mayor parte de los ninos tampoco tendran
problema, debido a que tienen unas relaciones muy intensas con
sus propios padres. La mayor parte de los ninos europeos han
sido elegidos y sus padres sienten hacia ellos una intensa solidari-
dad, asi como una proyeccién y reconocimiento social comun. La
vinculaciéon mas débil es la que se establece entre los muy ancia-
nos y los ancianos. La demanda de cuidado por parte de la gene-
raciéon mayor es muy exhaustiva, y la generacioén siguiente tam-
bién necesita cuidado para si misma. No son ricos ni disfrutan de
buena salud, y en la medida en que el nimero de hijos ha descen-
dido, cada vez sera mas frecuente que estas personas de edad
avanzada no tengan descendientes. En muchos casos, el cuidador
potencial no es el hijo o la hija, sino su cényuge, y los divorcios
han atenuado significativamente o disuelto las vinculaciones en-
tre los ex conyuges y sus parientes politicos. Para el cuidado de
los ancianos con capacidad econémica elevada se esta ya recu-
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rriendo en Espana al mercado de trabajo formal y al sumergido,
al intercambio de varios tipos (cesion de alojamiento, testamenta-
ria, etc.) no estrictamente monetario y, también, a la importacién
de trabajadores de otros paises de menor desarrollo econémico,
menores exigencias laborales y habitos mas proclives a la familia
en el modo de tratar a los enfermos.

Todos los estudios que se han llevado a cabo sobre ninos, adul-
tos y ancianos coinciden en que la cantidad y la calidad del cui-
dado se incrementa constantemente a medida que aumenta el es-
tandar de vida y las expectativas de la poblacion respecto a
educacion, salud, ocio e independencia.

El indice de Madrid refleja bien la realidad espanola de 1999,
con la proporcion mas baja de Europa de hogares unipersonales,
y la mayoria de la poblacion anciana residiendo en hogares fami-
liares. Ha sido elaborado para una poblacién que vive mayorita-
riamente en hogares de amplio tamano, junto a familiares mas jo-
venes. Sin embargo, este escenario no se aplica a los paises mas
ricos de Europa, en los que las familias no comparten las vivien-
das, y en los que en gran medida la poblacion de edad avanzada
esta acostumbrada a vivir sola en su propias viviendas y la pobla-
cion de edad intermedia ha roto hace muchos anos, tanto en la
convivencia espacial como en la unidad econémica, con la gene-
racion antecedente. Espana, en la década actual tendera a asimi-
larse a las pautas residenciales europeas, y sin llegar a las cotas ya
alcanzadas por Suecia en 1991, con un 40% de hogares uniperso-
nales, sin duda aumentara considerablemente tanto la propor-
cién de hogares unipersonales como la de personas residentes en
hogares no familiares (cuadro 9.13).
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CUADRO 9.13: Tamano medio de los hogares y residencia
en hogares privados no familiares

Personas que viven en hogares no
familiares (porcentaje sobre personas
viviendo en hogares privados)

Tamano medio: nimero
de personas por hogar

1981 1991 1981 1991
Europa de los Quince 2.8 2,6 — —
Bélgica 2,7 2,5 11 14
Dinamarca 2,4 2,2 20 20
Alemania 2.5 2,3 13 19
Grecia 3,1 3,0 — 10
Espana 3,6 3,3 5 —
Francia 2,7 2,6 13 12
Irlanda 3,6 3,3 10 11
Italia 3,0 2,8 9 10
Luxemburgo 2.8 2,6 11 15
Holanda 2,7 2,4 12 19
Austria 2,7 2.5 13 14
Portugal 3,3 3,1 8 6
Finlandia 2,6 2,4 16 19
Suecia 2,3 2,1 — 24
Reino Unido 2,7 2.5 12 14
Islandia — 2,8 — —
Noruega 2,7 2,4 — —

Fuente: Elaborado por M.* A. Durén sobre datos de la EUROSTAT (1997: 62).



10. Anexo metodologico. Fuentes

10.1. Presentacion y fuentes

Este anexo ofrece la informacion metodologica sobre las fuentes
analizadas en el texto. Se presentan por orden cronolégico, con
identificacion de la institucion que ha realizado las encuestas,
ambito, muestra y publicacién. Las fuentes de caracter periédico
se clasifican por la fecha de la edicion mas reciente. Las fuentes
referidas son las siguientes:

10.1.1. Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Minusvalias
del Instituto Nacional de Estadistica
en 1986

Esta encuesta, cuyos principales resultados public6 el INE en
1987 en un informe de dos volimenes, sigue constituyendo una
referencia importantisima para la estimaciéon del namero de dis-
capacitados y sus diferentes tipos. Fue el primer estudio de am-
bito nacional que utiliz6 la clasificacion internacional de la Orga-
nizacion Mundial de la Salud (O0ms). Se basé en una amplisima
muestra para poder estimar con precision la incidencia de disca-
pacidades poco frecuentes. Requiri6é un especial esfuerzo, econo-
mico y organizativo, de adiestramiento de los entrevistadores y
cooperacion con el Inserso y las asociaciones de minusvalidos.

Metodologicamente, facilité la aclaracion y difusion de con-
ceptos homologados por la OMS, como sintoma, deficiencia, discapa-
cidad y minusvalia. También normaliz6 una clasificacion de los ti-
pos de discapacidades segin los 6rganos afectados.

La indagacion se realiz6 en dos fases: una primera encuesta de
75.000 hogares, para identificacion de aproximadamente 270.000
personas, y una segunda fase para realizar un estudio mas deta-
llado sobre los casos de discapacidad detectada. La definicion es
perceptual, tal como la percibe el sujeto, y no se contrast6 con

[339 ]
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peritajes médicos, tipo de rehabilitacion o régimen monetario.
La encuesta recogi6 informacién sobre la causa de la discapaci-
dad, el tiempo ya transcurrido, el tiempo esperado de duracion,
el grado de discapacidad producida, asi como sobre las variables
sociodemograficas habituales. Los resultados se presentaron, con
gran nivel de desagregacion, para tres grupos de edad: de meno-
res de 6 anos, de 6 a 64 anos y de 65 o mas anos. También se pre-
sentaron desagregados por ambito provincial.

La informaci6n sobre las distintas minusvalias se obtenia pre-
guntando: «Esta deficiencia: ¢le obliga a depender forzosamente
de la ayuda de otra persona para alguna actividad especifica?». El
cuestionario incluia informacion sobre la relaciéon con el sistema
sanitario, pero no se solicité informacién sobre las personas que
atendian al enfermo en el ambito familiar.

10.1.2. Encuesta de Nuevas Demandas
Sociales del csic en 1990

El estudio sobre nuevas demandas y necesidades sociales
formo parte de un proyecto financiado por la Comision Intermi-
nisterial de Ciencia y Tecnologia (CICYT), y contiene dos encues-
tas diferentes: una de 1.200 entrevistas en la Comunidad Auto6-
noma de Aragon (END Aragon), realizada en 1990, y otra de 2.500
entrevistas, de ambito nacional, realizada el mismo ano, a la que
en adelante llamaremos END 1990 (Encuesta de Nuevas Deman-
das). El trabajo de campo y la tabulacion fue realizado por
Gruppo, S.A. Los cuestionarios de ambas encuestas fueron casi
idénticos y el universo era el de mayores de 18 anos. La encuesta
iba dirigida a conocer un amplio espectro de necesidades y acti-
tudes, con especial atencion a las de cuidado de salud. En cuanto
a la muestra y desarrollo del trabajo de campo, es una encuesta
estandar, por lo que no vamos a insistir en esos aspectos. Lo que
tiene de interesante es la complejidad de la informacion recogida
sobre la cuestion temporal, que puede resumirse asi:

a) Por los sujetos de referencia: 1) sobre el entrevistado; 2) sobre
cualquiera de los otros miembros del hogar que hayan su-
frido enfermedad o incapacidad; 3) sobre cualquiera de
los otros miembros del hogar que se hayan ocupado prin-
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cipalmente del cuidado de los enfermos del hogar referi-
dos; 4) sobre el conjunto del hogar, en el cuidado de los su-
jetos enfermos; 5) sobre el conjunto del hogar, en el cuidado
a los ninos menores de 16 anos que viven en el hogar.

b) Por el plazo de referencia: 1) respecto al ultimo dia laborable
anterior a la realizacion de la entrevista; 2) la tltima sema-
na, en relacion con la incidencia de enfermedades; 3) la
duracion de las enfermedades, horas o dias; 4) la duracion
de las incapacidades, en anos; 5) la duracién de las incapa-
cidades, en relacion a los anos del incapacitado, si son con-
génitas o no; 6) la condicion de cotidianeidad o eventuali-
dad de la frecuencia con que se desarrollan las actividades
del sujeto entrevistado.

En esta encuesta se recurrio, para paliar su reducido tamano,
a solicitar algunas informaciones sobre todos los miembros del
hogar, lo que en este caso equivali6é a multiplicar por 3,6 la pobla-
cion estudiada; pero esto a su vez plantea problemas de analisis
en relacion con la desigual composicion de los hogares y con la
dificultad para identificar o reconstruir el sujeto de la referencia.

Los tiempos de enfermedad son realmente dificiles de medir,
como han puesto de relieve las grandes Encuestas de Salud del
Ministerio de Sanidad, que a su vez superan con creces en interés
a todas las otras fuentes de morbilidad disponibles, especial-
mente las hospitalarias. En la encuesta que analizamos fue dificil
la acotacion del plazo de referencia y su posterior conversion en
indicadores. Aunque la frecuencia de la enfermedad en el pe-
riodo de referencia no es exactamente una medicion de tiempos,
de hecho puede utilizarse como si lo fuera. Su mayor dificultad es
que las preguntas de duracién han de definirse con extraordina-
ria meticulosidad, o la respuesta se refiere por cada entrevistado
a algo diferente. En esta encuesta se pregunt6 por la enfermedad
que le impidi6 hacer vida normal, pero, evidentemente, la vida
normal puede mantenerse en condiciones de padecimiento fi-
sico considerables. Otra fuente de dificultades fueron los puntos
extremos de la escala de duraciéon: las enfermedades muy cortas
(algunas tan breves como un infarto, pero mortales) y las muy lar-
gas (especialmente las cronificadas) tienen un impacto inverso
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en algunos indicadores. Las primeras dan alto en frecuencia, y las
segundas, aunque menos frecuentes en relaciéon al namero de
personas afectadas, consumen gran parte del tiempo total de la
poblacion enferma. Por decirlo graficamente, una pequena varia-
cion (por ejemplo, entre dos y tres meses) altera las medias fina-
les mas que todos los casos contabilizados en los primeros puestos
de la escala. Ademas, la enfermedad de duracién superior a una
semana desborda el limite de referencia de «la semana anterior»
adoptado para el conjunto de la encuesta, y es dificil tomar la de-
cision de interpretarlo como una sola enfermedad de larga dura-
ci6n o tomarlo como varias enfermedades continuadas de las que
s6lo se contabiliza la transcurrida en el periodo de referencia.

Si los tiempos de enfermedad son dificiles de conceptualizar,
los de incapacidad atn lo son mas, porque los criterios de defini-
cién de la vida normal se ajustan al hecho de la incapacidad, que
se hace también normal para el afectado. Sobre el telon de fondo
de la incapacidad, el incapacitado sufre, ademas, enfermedades
de duracion delimitada claramente (o a veces no tanto) medibles
por separado. La larga duracion de la incapacidad obliga a tomar
como unidad de medida el ano; de ahi la dificil comparacion con
los indicadores de enfermedad, que se expresan generalmente
en dias y fracciones.

El tiempo del enfermo, como el del entrevistado, se refiere a
un sujeto claramente identificable. Sin embargo, a efectos de pla-
nificacion sanitaria o de estudio de la demanda de cuidados y del
trabajo invisible, interesa igualmente conocer los tiempos de los
cuidadores en su conjunto, porque reflejan la demanda global de
cuidados generada por el enfermo. Esto plantea grandes dificul-
tades técnicas, porque suele haber otras personas, incluso no
convivientes, que se desplazan al hogar del enfermo o le acompa-
nan en sus desplazamientos o realizan gestiones.

10.1.3. Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud del INE en 1999
Esta macroencuesta, realizada por el INE con el patrocinio del
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y la Fundacién ONCE,
ofrece informacién sobre 79.000 viviendas y 220.000 personas. La
encuesta, realizada mediante visita personal, continda la del INE
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de 1986, pero pone mayor énfasis en el grado de severidad de las
discapacidades y el tipo de ayuda requerido por los discapacita-
dos, asi como las caracteristicas de los cuidadores. También in-
cluye informacion sobre el estado de salud de la poblacion, de
forma similar a las Encuestas Generales de Salud del Ministerio
de Sanidad, y utiliza la Clasificacién Internacional de Discapaci-
dades, Deficiencias y Minusvalias recomendada por la oMs.

La encuesta se ha realizado exclusivamente a poblacién resi-
dente en hogares, por lo que no es de utilidad para la poblacién
institucionalizada. La demanda total de cuidados es, pues, mayor
de lo que pudiera deducirse de los datos de la encuesta. Se realizo
en tres fases, con cuatro cuestionarios diferentes: cuestionario ge-
neral sobre el hogar, cuestionario para ninos menores de seis anos
que padecen alguna limitacion, cuestionario de discapacidades y
deficiencias para mayores de seis anos y cuestionario general de sa-
lud (sobre autovaloracion, habitos de vida, incidencia y prevalen-
cia de enfermedades, y uso de servicios). La encuesta ofrece infor-
macion sobre el origen de la discapacidad y su distribucién por
Comunidades Auténomas. Todavia no se han publicado los datos
detallados; solamente un breve avance.

10.1.4. Las encuestas del CIRES 1990-1996

El Centro de Investigaciones sobre la Realidad Social, finan-
ciado por la Fundaciéon BBVA, la Fundacion Bilbao Bizkaia Kutxa
y la Fundacién Caja de Madrid, ha publicado entre 1990 y 1996
casi un centenar de encuestas de ambito nacional a mayores de
18 anos, todas ellas de 1.200 entrevistas. Sus principales caracte-
risticas son las siguientes:

a) La accesibilidad al fichero y banco de datos por parte de
las instituciones e investigadores interesados, tanto a través
del CIRES como, desde 1999, a través del ARCES (Centro de
Investigaciones Sociologicas).

b) La continuidad de parte de los cuestionarios, lo que per-
mite su seguimiento perioédico, asi como el tratamiento
muestral, de modo que las encuestas puedan agregarse en-
tre si para componer muestras mayores.

¢) La publicaciéon de un informe sobre todas las encuestas,
como parte de los volumenes titulados La realidad social en
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Espania (1990-1991, 1991-1992, 1992-1993, 1993-1994, 1994-
1995 y 1995-1996), en los que se presentan los principales
resultados de cada encuesta realizada.

d) La receptividad del CIRES a temas analizados por otras en-
cuestas exteriores, y la recepcion de temas tratados por el
CIRES en las encuestas de otras instituciones, es lo que ha
permitido establecer comparaciones entre investigaciones
que de otro modo serian unicas y aisladas.

Muchas de estas encuestas contienen informacion 1til para el
tema de este estudio. Las que destacan especialmente, se resenan
individualizadamente.

10.1.5. Encuesta de Salud y Cultura Sanitaria
del CIRES en 1990

Ofrece informacion sobre el estado general de salud, enferme-
dades crénicas padecidas en el dltimo ano, papel de la familia y los
amigos en el inicio de la enfermedad, sintomas, permanencia en
cama en las dos ultimas semanas, toma de medicamentos, consulta a
médicos, especialidad, tipo de aseguradora, dilacion de cita, tras-
lado y espera en consulta, visita a ginecologo, revision de preven-
cion de cancer de mama, relacion con curanderos y medicina alter-
nativa, ingreso en hospital, causa del ingreso, tiempo de estancia,
tipo de cobertura sanitaria, opinién sobre la gratuidad de la asisten-
cia sanitaria y sobre los aspectos de la sanidad que deberian recibir
mas presupuesto, actitudes hacia la asistencia privada y publica, esti-
los de vida (alcohol, fumar, dormir, actividad fisica).

No ofrece informacion sobre cuidados no remunerados, pero
facilita el conocimiento de la demanda global de cuidados.

10.1.6. Encuesta sobre Uso del Tiempo del CIRES en 1991

La primera encuesta del CIRES sobre uso del tiempo se realiz6 en
1991, con una muestra nacional de 1.200 entrevistas a mayores de
18 anos. Contiene dos partes muy diferenciadas. La primera la cons-
tituian una serie de preguntas sobre actitudes hacia el tiempo, acon-
tecimientos de datacion en la vida del entrevistado y expectativas de
cambio. La segunda parte es una lista de actividades a la que el en-
trevistado responde si las ha realizado o no, y el tiempo empleado
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en ello en el dltimo dia laborable, sibado y domingo. Ampli6é consi-
derablemente su antecedente inmediato (CSIC, 1990) al recoger in-
formacion sobre los dias no laborables.

Ofrece informacion sobre orientaciones generales hacia el
tiempo, elementos organizadores de los horarios, planificacion
del tiempo, tiempo disponible, ritmo en la realizacién de tareas,
superposicion de actividades, sentido de la continuidad, frag-
mentacion y limite final del tiempo, uso del tiempo los dias labo-
rables, sdbados y domingos, aspiraciones y expectativas de cam-
bio.

Aunque no ofrece mucha informacién sobre cuidado de en-
fermos, permite fijar la proporcion de adultos que dedicé algo de
tiempo a cuidar enfermos el ultimo dia laborable (6%) y estimar
el tiempo medio dedicado, por los que si lo hicieron, en 17,1 mi-
nutos. Los sabados, estas cifras son 7% y 18,7 minutos respectiva-
mente, en tanto que los domingos son 5% y 17,1 minutos. Las
cifras se presentan desagregadas por sexo, ocupacion, edad, posi-
cioén social y dia de la semana.

10.1.7. Encuesta Demografica
de la Comunidad de Madrid en 1991

La Encuesta Demografica de la Comunidad de Madrid, de
1991, no es una encuesta de uso del tiempo ni se ha disenhado
para obtener prioritariamente informacién sobre el trabajo no
remunerado en los hogares. No obstante, contiene una informa-
cion util sobre aspectos generales de ambos temas. Respecto al
trabajo no remunerado en el hogar, ofrece informacién sobre in-
dividuos (incluso sobre menores de 15 anos) y sobre hogares. Por
ejemplo, segun sus datos puede concluirse que en mas del 20%
de los hogares se dedican semanalmente mds de 65 horas de tra-
bajo a las labores del hogar. El principal problema, a efectos de
homologacion con otras fuentes, es el escaso nivel de desagrega-
cion de las labores del hogar, que se reduce a seis tareas basicas:
compras, comidas, fregado de vajillas, preparacion de ropa, lim-
pieza de la casa y cuidado de los ninos. No hay informacion espe-
cifica sobre cuidados de la salud o relacionados con la enferme-
dad o el sistema sanitario. La estimacion del tiempo total
dedicado al hogar es baja en comparacién con otras fuentes.
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10.1.8. Encuesta sobre Etica Social del CIRES en 1992

Ofrece algunas informaciones sobre actitudes y opiniones
ante temas proximos a esta investigacion, especialmente en rela-
ciéon con las personas mayores (los padres) que no pueden va-
lerse por si mismos, asi como sobre la eutanasia.

10.1.9. Encuesta sobre Familia
y Uso del Tiempo del CIRES en 1993
Aparte de otras informaciones sobre uso del tiempo, ofrece in-
formacion util para este estudio sobre las personas mayores que
viven en el hogar sin ser cabeza de familia ni cényuge, asi como
otros datos sobre la estructura familiar de los hogares.

10.1.10. Las Encuestas sobre Demandas Sociales Vinculadas
al Cuidado de la Salud del csic en 1993

Son tres pequenas encuestas realizadas solamente en Madrid y
forman parte de un proyecto de investigacion financiado por la
cieyt y dirigido por M.* A. Durdn titulado Demandas Sociales Vin-
culadas con el Cuidado de la Salud. Fueron el resultado de una de-
cision estratégica, tomada en el contexto de una investigacion
planteada con continuidad, a largo plazo y con el objetivo de pro-
fundizar en un subcampo muy especifico de la enfermedad y los
cuidados. Su antecedente inmediato fue la del csic (1990), diri-
gida especialmente al cuidado de la salud, que habia puesto de re-
lieve el problema del analisis de los fenémenos de escasa inciden-
cia en la morbilidad o incapacidad, que son dificilmente
detectables en las muestras de poblacién general. Esta encuesta
habia revelado que casi todas las enfermedades padecidas por la
poblacion estudiada en la semana anterior a la entrevista eran ca-
tarro o gripe, y la mayoria de las incapacidades eran problemas de-
generativos asociados con la edad. No se deseaba recurrir a mues-
tras cautivas, que tan frecuentemente utilizan las instituciones
sanitarias y educativas, por los sesgos de autoseleccién que éstas
entranan. Tampoco era previsible que pudiesen obtenerse grandes
recursos financieros, por lo que habia que elegir entre no hacer el
estudio o prescindir de muestras de tamano estindar (nacionales,
1.200 casos), con el consiguiente disconfort estadistico y latente
preocupacion acerca de la representatividad de la muestra.
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Finalmente se disenaron tres encuestas distintas, cada una de
ellas con un tamano de n = 400, cuya finalidad seria complemen-
tar con datos especificos la del csic (1990).

La primera de ellas estaba dirigida a conocer la situaciéon cau-
sada por problemas de enfermedad de los ninos. Su objetivo era
conocer las necesidades de atencién y cuidado derivadas de ese
percance.

La segunda se centr6 en el estudio de hogares en los que re-
sidian personas mayores de 65 anos, donde se podia contar con
informantes que eran tanto demandantes como donantes de
cuidados.

La tercera iba dirigida a los familiares de pacientes usuarios de
servicios de urgencias sanitarias. La informacién que aporta hace
referencia a tiempos de espera, diagnostico, internamiento, cura-
cién y tiempo de atencién o cuidado de los familiares.

Los resultados fueron razonablemente buenos y la experien-
cia se considero positiva. Metodologicamente, la relaciéon entre
estudios de casos y muestras representativas siempre expresard
una complementariedad no exenta de dificultades. Un andlisis
pormenorizado de estas encuestas se publico en Duran y Pacha
(1995).

10.1.11. Encuesta sobre Salud del CIRES en 1994

Esta encuesta es muy similar a la Encuesta Nacional de Salud,
y se realizo entre las ENS de 1993 y 1995. Contiene una informa-
cion muy extensa sobre el estado de la salud, enfermedades cro-
nicas, personas con las que habl6 en primer lugar de sus enfer-
medades, necesidad de guardar cama (3,6% en las ultimas dos
semanas), medicamentos, consulta a médicos, tipo de asegura-
dora, espera, medicina preventiva (el 21% de las mujeres nunca
han consultado a un ginecologo; entre las de 18 a 29 anos, el
30%; entre las mayores de 65 anos, el 37%. De las que alguna vez
han consultado un ginecélogo, el 52% nunca ha realizado una vi-
sita para la prevencion del cancer de mama). También aporta in-
formacion sobre consultas a curanderos (el 15% de la poblacion
ha consultado alguna vez), hospitalizaciones (el 10% de la pobla-
cion en el ultimo ano) y cobertura sanitaria. Incluye una bateria
de preguntas sobre opiniones y valoraciones de la organizacion
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sanitaria (la propuesta mas citada en primer lugar es que las auto-
ridades sanitarias deberian crear mas camas en clinicas y hospita-
les), sobre habitos y estilos de vida (tabaco, alcohol, peso, seden-
tariedad, horas de sueno) y sobre nuevos campos de la medicina
(trasplante de 6rganos, eutanasia, investigacion genética, sida).

En resumen, esta encuesta ofrece mucha informacién sobre
enfermedades y sobre el sistema sanitario institucional, pero no
sobre el sistema de cuidados en el ambito doméstico ni sobre los
costes transferidos a otras instituciones.

10.1.12. Encuesta sobre Ayuda Informal
a las Personas Mayores del cIs en 1994

La informacion obtenida en la primera etapa del proceso de
muestreo permite estimar, por inferencia estadistica, que en un
12,37% de los hogares espanoles hay alguna persona que presta
apoyo informal a mayores. Un 4,71% de las personas de 18 anos y
mas prestan ayuda informal a los mayores (son cuidadores), lo
que supone un total de 1.464.299 personas, de las cuales un 83%
son mujeres.

10.1.13. Encuesta sobre los Mayores del CIRES en 1995

La encuesta se compone de tres tipos de informacion: la gene-
ral, la que ofrecen sobre si mismos los entrevistados mayores de
65 anos (220 entrevistas), y la que ofrecen los entrevistados sobre
personas mayores que conocen (1.004 entrevistas).

Incluye informacién sobre el grado de satisfaccion con la sa-
lud, grado de validez, estado de salud comparado con otras per-
sonas de su edad, apreciacion de declive, grado de dificultad para
realizar actividades, frecuencia con que tienen problemas de me-
moria o desorientacién, empeoramiento o mejora de algunos as-
pectos tras la jubilacion, dependencia econémica de algun fami-
liar, empleo del tiempo, aspectos determinantes de la calidad de
vida, utilizacion de servicios para la tercera edad, evaluacion de la
necesidad de los servicios, responsabilizacion de la prestacion de
servicios.
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10.1.14. Encuesta de Morbilidad Hospitalaria

del INE en 1995 (publicacion anual)

La encuesta tiene periodicidad anual y la realiza el INE desde
1977. Su objetivo es conocer la estructura y evoluciéon de la mor-
bilidad atendida en los hospitales. Se aplica a una muestra de los
enfermos dados de alta a lo largo del ano en los centros hospita-
larios, tanto privados como publicos, civiles y militares. Se consi-
dera caso nuevo cuando por primera vez se diagnostica al en-
fermo en un centro hospitalario la afeccién registrada como
diagnostico definitivo, aunque para su tratamiento sea trasladado
a otro hospital. La muestra es, segin la nota metodolégica de la
encuesta, de «el 75% del nimero de hospitales y de aproximada-
mente el 25% respecto al volumen de enfermos dados de alta».

Ofrece informacion por totales nacionales, desagregados por
Comunidades Auténomas y por provincias. Los enfermos se clasi-
fican segun diagnoéstico, motivo del ingreso, urgencia, edad,
sexo, diagnostico definitivo, motivo del alta (curacion o mejoria,
88%; traslado a otros centros, 1,7%; fallecimiento, 3%; otras cau-
sas, 5%) y estancias medias.

10.1.15. Encuesta sobre Actividades
no Remuneradas del csic en 1995

Es una encuesta de ambito nacional con 1.200 entrevistas a
mayores de 18 anos. Se dedic6 principalmente a la obtencién de
informacion sobre cuidados. La estimacion por los entrevistados
del tiempo dedicado el ultimo dia laborable a actividades no re-
muneradas (preparacién y compra de alimentos, cuidado de
otras personas, gestiones y otras compras, limpieza, transporte,
reparaciones) ofrece una media mucho mas alta que en cual-
quiera de las otras encuestas publicadas en Espana (diez horas y
media). En otras palabras, esta encuesta se sale muy lejos del ca-
non, con todo lo que de innovacién y disconfort conlleva cual-
quier ruptura intelectual de los modos de hacer ya establecidos.

Respecto a otras encuestas, en este cuestionario se ofrecia al
entrevistado una vision menos material del trabajo domeéstico
(descrito a menudo de modo muy simplificado, en sus aspectos
mas materiales de transformacion, como limpiar o cocinar), que
incluye numerosas actividades de gestion, preparacion del con-
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sumo familiar y atenciéon a ancianos o enfermos. A la hora del
analisis, es dificil establecer en qué medida las actividades que
otras encuestas contabilizan como «relaciones sociales, visitas»
pueden reinterpretarse como trabajos de cuidado a personas ma-
yores que no conviven en el hogar. La importancia de este tipo de
cuidados extradomésticos fue puesta de relieve por la ya mencio-
nada Encuesta a Hogares con Personas Mayores de 65 anos. De
hecho, la subsistencia de los ancianos espanoles enfermos o inca-
pacitados debe mds a la aportacién de tiempo de cuidado de sus
familiares convivientes y no convivientes que al sistema institucio-
nal sociosanitario.

Un tipo diferente de problema metodolégico es el que deriva
de la comparacion entre las asignaciones de tiempo y la estima-
ci6on de la frecuencia con que se realiza la actividad. Si las estima-
ciones de tiempo basadas en el ultimo dia laborable se ponderan
con la frecuencia con que los entrevistados dicen realizar cada ac-
tividad, el promedio semanal en esta encuesta es similar al de la
Encuesta del CIRES sobre Uso del Tiempo de 1996, que se ha reali-
zado ponderando en cinco los dias laborables y en uno los saba-
dos y los domingos, sobre los que se recogi6 informacion especi-
fica. Pero si se comparan solamente (uno respecto a uno) el
altimo dia laborable en ambas encuestas, el tiempo recogido por
la encuesta de actividades no remuneradas es mas largo que el re-
cogido por la encuesta del CIRES. Lo que resulta llamativo no es
tanto la disparidad de los datos, que puede explicarse por la dis-
tinta perspectiva de ambas encuestas, sino por qué la respuesta
sobre frecuencia amortiza tanto las diferencias. Es como si los en-
trevistados hubiesen construido una imagen de si mismos muy
volcados en actividades no remuneradas y después la hubiesen
aligerado, quitandole fuerza al reconocer su discontinuidad. En
cualquier caso, las conversiones de frecuencias a duraciones son
siempre complejas y entranan cierto riesgo por la dificultad de fi-
jar los puntos medios de los intervalos, especialmente en los ex-
tremos.

10.1.16. Encuesta sobre Uso del Tiempo del CIRES en 1996
Es una réplica de la encuesta del mismo titulo realizada en
1991. Permite comparar los cambios sucedidos durante el quin-
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quenio en la dedicacion de tiempo a atender enfermos y cuidar
la propia salud.

10.1.17. Encuesta sobre Ahorro, Familia
y Vejez del CIRES en 1996
Ofrece informacion sobre las personas con quienes conviven
las personas mayores, asi como sobre sus medios de subsistencia
(pensiones, ahorros, ayuda familiar, etc.).

10.1.18. Encuesta Continua de Presupuestos
Familiares del INE en 1998

Los resultados de la Encuesta Continua de Presupuestos Fami-
liares (tercery cuarto trimestre de 1996) han sido publicados por
el INE en 1998. Esta encuesta comenzo6 a realizarse en 1985 en ho-
gares que residen en viviendas familiares principales. El texto
presenta los resultados anuales para 1996 clasificados segtin ta-
mano del municipio, tamano y composicion del hogar y caracte-
risticas socioeconémicas del sustentandor principal.

A efectos de este estudio, la informacion mas relevante es la
referida a servicios médicos y gastos sanitarios, desglosada en me-
dicinas y otros productos farmacéuticos, aparatos terapéuticos y
otro material, servicios médicos y otros servicios sanitarios, cuida-
dos en hospitales y asimilados, remuneracion por seguros de acci-
dentes y enfermedad y gastos no desglosables. En el texto s6lo se
presentan los gastos desagregados por algunas variables.

La informacion ofrecida se refiere enteramente a los presu-
puestos monetarios.

10.1.19. Encuesta de Bienestar Social
de la ONCE en 1996-1997

Esta encuesta ha sido promovida por la ONCE y realizada por
ASEP entre noviembre de 1996 y marzo de 1997. Una detallada ta-
bulacién ha sido publicada en Munoz Machado, Garcia Delgado y
Gonzalez Seara (1997).

La muestra, de ambito nacional, consiste en 2.416 personas
mayores de 18 anos, residentes en Espana, mediante encuesta
personal en el domicilio del entrevistado. No se mencioné el
nombre de la entidad patrocinadora a los entrevistados, con el
fin de no introducir sesgos en las respuestas.
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Los temas sobre los que proporciona informacion relevante
para este estudio son los siguientes:

1. Inclusion de los temas «Pension de jubilacion u otras pen-
siones» y «Discapacidad fisica o mental» en la lista de pro-
blemas que preocupan en el hogar (Munoz Machado, Gar-
cia Delgado y Gonzilez Seara, 1997: 686).

2. Inclusion del tema «Acceso al cuidado médico» entre los
indices de desigualdad social, y comparacién con una pre-
gunta similar en diversas encuestas del CIRES de 1992, 1993
y 1994 (Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonzalez Sea-
ra, 1997: 690-691).

3. Inclusion de los temas «El derecho a recibir cuidado cuan-
do se esta enfermo», «El derecho a recibir ayuda en situa-
ciones de necesidad» y «El derecho a recibir ayuda en la ve-
jez», entre los que se solicita opinién sobre los responsables
de garantizarlos (familia, Estado, Administracion autono-
mica, etc.), y comparacion con una pregunta similar en
una encuesta del CIRES de mayo de 1994 (Munoz Machado,
Garcia Delgado y Gonzilez Seara, 1997: 697-705).

4. Inclusion de los temas «Sentirse demasiado mayor para valer-
se por si mismo», «T'ener una enfermedad no grave», «T'ener
una enfermedad grave y duradera», «Tener problemas men-
tales», «Tener problemas de subnormalidad», «Estar incapaci-
tado fisicamente», «Ser enfermo de sida»; asi como «Tener
problemas de alcoholismo» y «Ser adicto a alguna droga», en-
tre una bateria de situaciones sobre las que se pide a los en-
trevistados informacion sobre si la han padecido ellos o sus fa-
miliares (Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonzalez Seara,
1997: 707-711).

5. Personas o instituciones que han prestado apoyo en estas si-
tuaciones a las personas que las han sufrido, y comparacion
con un pregunta similar de la encuesta del CIRES de mayo
de 1994 (Munoz Machado, Garcia Delgado y Gonzalez Sea-
ra, 1997: 712-723).

6. Inclusion del tema «¢Quién es el responsable del bienes-
tar de los ciudadanos?», y comparaciéon con una pregunta
similar de la encuesta del CIRES de mayo de 1994 (Munoz
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Machado, Garcia Delgado y Gonzalez Seara, 1997: 735-
749).

7. Inclusion del tema «Forma en la que tiene cubierta la asis-
tencia sanitaria el entrevistado» (Munoz Machado, Garcia
Delgado y Gonzalez Seara, 1997: 767) y «Grupo social al
que deberia garantizar el Estado varias prestaciones sanita-
rias» (op. cit.: 769-775).

8. Inclusiéon de una bateria de preguntas sobre discapacitados,
por la técnica del referente. El entrevistado no informa sobre
si mismo, sino sobre un referente o persona a quien conoce
bien, que corresponde a la circunstancia analizada. Estas pre-
guntas se refieren a tipos de discapacidad (op. cit.: 780-781),
caracteristicas sociodemogrdficas del referente (op. cit.:
782-783), relacion con el entrevistado (op. cit.: 783), grado de
dificultad para desarrollar varias actividades (op. cit.: 784-786),
valoracion de la ayuda recibida por la persona discapacitada
(op. cit.: 786-787), instituciones que conoce (op. cit.: 787), tipo
de ayuda mas eficiente (op. cit.: 788), tipos de acciones que po-
drian ayudar a las personas discapacitadas (op. cit.: 789), orga-
nizacién que mas podria ayudarles (op. cit.: 789), institucion
privada que mas hace por los discapacitados (op. cit.: 790).

El cuestionario estd dirigido a obtener informacion sobre las
instituciones; aunque la familia es mencionada en numerosas
partes del estudio, no pasa de ser una unidad de analisis opaca a
las desigualdades, transferencias y tensiones internas. Tampoco
aparece ninguna mencién (juridica, econdmica, sociolégica o
psicologica) al papel especifico que juegan los cuidadores en el
Estado de Bienestar.

Los conceptos de minusvalia y discapacidad se mantienen, en
nuestro analisis, tal como han sido empleados en la encuesta, aun-
que no coinciden exactamente con los del INE (1987a y 19875).

10.1.20. Encuesta sobre Trabajo no Remunerado
en la Comunidad de Madrid del csic en 1998
El diseno de esta encuesta no plante6 especiales dificultades
técnicas, porque existian varios precedentes inmediatos. Los
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puntos en que se plantearon algunas alternativas fueron los si-
guientes:

a) Eleccién entre sistema de diario y encuesta. Por razones
presupuestarias hubiera sido inaccesible el sistema de dia-
rio para una muestra del tamano elegido (1.215 casos), de
modo que se desecho.

b) Eleccion entre encuesta dirigida a la poblacion general o a
informantes cualificados. Se opt6 por la segunda posibili-
dad, a pesar de que ello implicaba pérdida de informacion
sobre el trabajo remunerado, que habria servido de con-
traste y para establecer relaciones de proporcionalidad en-
tre trabajo remunerado y no remunerado. Asi, se exploto
con mayor profundidad un campo poco atendido por las
grandes encuestas periodicas del INE.

¢) Seleccion de los entrevistados en funcién de género (s6lo
a mujeres) o de funcién (quienes son responsables de los
aspectos domésticos del hogar). Se opt6 por la segunda, y
en cada hogar se entrevisto a la persona que manifestaba
realizar dicha actividad. Como resultado, la muestra refleja
el desequilibrio real por género en este tipo de tareas, con
un 95% de mujeres y un 5% de varones.

d) Priorizacion del estudio de las funciones o de los tipos de
dias (laborables, sabados, festivos). Se opt6 por lo primero.

La encuesta se desarroll6 con normalidad, y s6lo son dignas
de resaltar algunas peculiaridades léxicas que han pesado sobre
todo el analisis. La desigual composiciéon de la muestra y la cons-
ciencia de que las conclusiones se referian a grupos constituidos
casi exclusivamente por mujeres ha presionado sobre el tipo de
lenguaje empleado, ya que, evidentemente, lo gramaticalmente
correcto no siempre se correspondia con el contenido intuitivo
de las frases. Con cierta frecuencia se ha utilizado las/los para pa-
liar esta friccién gramatical.

También en el plano del lenguaje hay que senalar la carencia
de palabras adecuadas para expresar matices del discurso. Algunos
conceptos cuya definicion todavia no esta consensuada se han uti-
lizado como sinénimos, aunque estrictamente no lo sean. Entre
ellos se han usado como intercambiables remunerado, pagado'y mo-
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netarizado, aunque no lo son. También se han utilizado como sin6-
nimos trabajo doméstico, tareas del hogary trabajo no remunerado del ho-
gar. La indagacion en el sentido, limites y matices de cada una de
estas palabras mereceria por si sola un estudio monografico. En
cuanto al concepto de responsable de hogar, se ha usado como con-
trapeso semdantico tanto de cabeza de hogar o persona principal como
de ama de casa. La figura del ama de casa responde a unas connota-
ciones estadisticas y a un modelo de division de papeles dentro del
hogar que ya no es comun entre la poblacién joven. Ademas, el én-
fasis puesto en la responsabilizacion, en lugar de en las tareas de
mayor contenido fisico, esta en linea con cambios mas generales
en el mundo del trabajo extradoméstico.

Los resultados de la encuesta relativos a cuidado de personas
enfermas y cuidado de personas mayores se analizan en los epi-
grafes correspondientes.

La fase de preparacion de la Encuesta sobre Trabajo no Remu-
nerado en la Comunidad de Madrid tuvo lugar entre mayo y sep-
tiembre de 1998, y fue realizada por investigadores del Consejo Su-
perior de Investigaciones Cientificas, en el departamento de
Economia del Instituto de Economia y Geografia (I£G), en Madrid.
El trabajo de campo se realizé por Intercampo, entre el 25 de sep-
tiembre y el 15 de octubre del mismo ano. El muestreo aplicado es
aleatorio, estratificado y polietapico, con control final de cuotas de
edad del entrevistado. Son 1.200 entrevistas al «responsable de ho-
gar» de cada hogar seleccionado. El procesamiento basico de datos
se realizo en ASEP (Analisis Sociologicos, Economicos y Politicos), y
el procesado final y analisis de la encuesta, asi como el estudio com-
parativo con otras fuentes, se ha realizado por los investigadores del
departamento de Economia del csic.

10.1.21. Encuesta de Poblacién Activa del INE
(publicacion trimestral)

La Encuesta de Poblacién Activa (EPA) tiene periodicidad tri-
mestral, la realiza el INE, se refiere a una muestra de 64.000 vivien-
das cada trimestre, esta homologada internacionalmente y sus re-
sultados se publican rapidamente y con regularidad.

Aunque el objetivo de la EPA es el mercado de trabajo, ofrece
una informacion util sobre los ocupados que han trabajado me-
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nos horas de las habituales en la semana anterior por causa de
enfermedad o incapacidad temporal, desagregada por género y
ramas de actividad. También es 1til para los fines de este estudio
la informacion sobre inactivos por incapacidad permanente, que
ofrece desagregada por género y edad, asi como la informacion
sobre la causa por la que dejaron el empleo los actuales inactivos
que abandonaron su empleo hace menos de tres anos.

En cuanto a los datos referidos a la poblacion activa (jornada,
edad, etc.), sirven de marco de comparacién para los trabajado-
res no remunerados del ambito doméstico o el voluntariado.

En la actualidad, s6lo se publican sobre soporte papel los da-
tos principales. Los datos detallados pueden consultarse por
Internet.

10.1.22. Contabilidad Nacional de Espana
(publicacion anual)

La Contabilidad Nacional de Espana la realiza el INE. No con-
tiene informacién sobre el trabajo no remunerado, pero ofrece
informacién macroeconémica sobre el conjunto del pais, sobre
los hogares y sobre el sector servicios, que engloba tanto los desti-
nados a la venta como los que no son para la venta. Entre ellos se
encuentran los servicios sanitarios.

El principal interés de esta fuente, para los fines de este estu-
dio, es que proporciona un principio de clasificacién de las tran-
sacciones econémicas que pueden servir de referencia al analisis
de las transacciones o transferencias no monetarias. Su enorme
complejidad es su principal desventaja, porque incluso la publica-
cion de los datos provisionales o avances llevan varios anos de re-
traso respecto al ano en curso.

10.1.23. Las Encuestas Nacionales de Salud del Ministerio
de Sanidad y Consumo de 1987, 1993, 1995 y 1997

Las cuatro encuestas son muy similares en cuanto al cuestiona-
rio utilizado, pero no en el tipo de explotacion estadistica publi-
cada. No obstante, los investigadores pueden tener acceso a los
datos para su analisis. La mas reciente (1997) divide el informe
en dos partes, la primera sobre la salud de los mayores de 16 anos
y la segunda sobre ninos de 0 a 15 anos. Las respuestas del se-
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gundo cuestionario han sido dadas por el/la responsable de su
cuidado.

Su ambito de aplicacién es nacional, a poblacién espanola no
institucionalizada, mediante entrevista personal, con una mues-
tra real de 6.400 entrevistas a adultos y 2.000 a responsables de ni-
nos. El trabajo de campo ha sido realizado por el cIs.

Las Encuestas Nacionales de Salud son el principal instru-
mento de observacion epidemiolégica en Espana, tanto por su
periodicidad en los ultimos anos como por la amplitud de la
muestra y el cuestionario. Son el referente de todas las encuestas
de salud especializadas.

Ofrecen informacion sobre el estado de salud, enfermedades
y dolencias, cronicidad, consulta a médicos, accidentes, interrup-
cion de actividades cotidianas, toma de medicamentos, estilos de
vida respecto al tabaco, deporte, horas de sueno, sedentarismo,
alcohol, actividades de ocio, uso de medicina preventiva, condi-
ciones de vista y oido y validez para actividades cotidianas.

La encuesta no ofrece ninguna informacién directa sobre cos-
tes de la enfermedad ni sobre las atenciones recibidas fuera del
sistema sanitario.

10.1.23.1. Defunciones segun la causa de muerte
del INE en 1995

Este informe proviene del tratamiento de los datos de las esta-
disticas del movimiento natural de la poblacién, y ha sido publi-
cado por el INE en 1998.

Ofrece informacién de dmbito nacional y provincial sobre de-
funciones segun causa, sexo, edad y mes de fallecimiento. Ofrece
informacion desagregada sobre causas por enfermedades infec-
ciosas, defunciones de menores y tasas de mortalidad. Asimismo,
ofrece informacion desagregada sobre muertes fetales tardias, ta-
sas estandarizadas de mortalidad por la causa de muerte y Comu-
nidad Auténoma de residencia, asi como sobre anos potenciales
de vida perdidos.

Los indicadores de anos potenciales de vida perdidos son un
punto de partida muy util para el andlisis socioeconémico de la
enfermedad.
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10.2. Nota metodologica sobre las variaciones
estacionales en las Encuestas Nacionales
de Salud del Ministerio de Sanidad y Consumo

La Encuesta Nacional de Salud de 1997 se refiere a la poblacion
espanola no institucionalizada, y comprende dos muestras dife-
renciadas por edad: la de ninos (0-15 anos), con 2.000 entrevistas
a sus padres o tutores, y la de adultos (16 y mas anos), con 6.400
entrevistas personales en el domicilio del entrevistado. El trabajo
de campo fue realizado por el cCIs.

Si se desea explotar conjuntamente la muestra de ninosy la de
adultos, habria que ponderar la primera por 0,892 y la segunda
por 1,034.

Desde la perspectiva metodologica, un dato sumamente rele-
vante es la realizacion del trabajo de campo en cuatro oleadas,
que corresponden a las fechas siguientes: en la muestra de adul-
tos, la primera es del 18 de febrero al 17 de marzo; la segunda,
del 19 de mayo al 15 de junio; la tercera, del 15 de septiembre al
12 de octubre y la cuarta, del 24 de noviembre al 21 de diciem-
bre. En cuanto a la muestra de ninos, se realizé en las mismas fe-
chas, aunque reducido el periodo en cada caso a una quincena.

Todas las oleadas se corresponden con épocas activas del ano,
ya que se evitaron los periodos vacacionales de Semana Santa, ve-
rano y Navidad. A cada oleada le corresponde una cuarta parte
de las entrevistas de la muestra.

En la publicacién del Ministerio de Sanidad que da a conocer
los resultados de la encuesta se recogen las cuatro muestras utili-
zadas en el total.

En la Encuesta Nacional de Salud de 1997 no hay ninguna in-
dicacion de si puede realizarse independientemente el analisis de
cada oleada, pero la publicacién de los datos por separado, a pe-
sar de que se trata de un informe muy somero, hace suponer que
si, especialmente en las submuestras de adultos, que son cada
una de 1.600 entrevistas. En la Encuesta Nacional de Salud de
1995, de la que se public6 una ficha técnica algo mas extensa y
que us6 una metodologia idéntica a la de 1997, si se mencionaba
expresamente la versatilidad del sistema de submuestras y la posi-
bilidad de que pudieran analizarse por separado (Ministerio de
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Sanidad y Consumo, 1996: 114). El tamano mas frecuente de las
encuestas del cIs de representatividad nacional es de 1.200 entre-
vistas, y lo mismo sucede en la serie de encuestas del CIRES. En el
breve resumen de resultados de la encuesta al que nos referimos,
no se mencionan las diferencias estacionales.

El andlisis de las diferencias interoleadas es sumamente revela-
dor, y obliga a extremar las cautelas en la comparacion entre en-
cuestas de varios anos o entre encuestas realizadas con distintos
cuestionarios o por diferentes instituciones. En este caso, la insti-
tucién, cuestionario, metodologia y realizadores del trabajo de
campo son idénticos en las cuatro oleadas y, sin embargo, en mu-
chos temas aparecen diferencias considerables, que en términos
relativos son mucho mas relevantes cuando afectan a cifras bajas.
¢A qué se deben estas diferencias?: ¢a diferencias reales asociadas
con la estacionalidad o a diferencias debidas al azar del mues-
treo?

En las submuestras de adultos, que tienen mas del doble de
entrevistas que en las submuestras de ninos, las oscilaciones son
mas suaves que en las de ninos. Donde las diferencias se presen-
tan con mas intensidad es en las preguntas con filtro, esto es, las
que solo se hacen al colectivo que ha dado una respuesta previa
afirmativa (por ejemplo, que si ha estado hospitalizado el anno an-
terior). También son mayores las oscilaciones en las preguntas
con un amplio nimero de respuestas posibles (por ejemplo, tipos
de enfermedades, tipos de servicio médico), y son maximas
cuando coinciden ambas condiciones de filtro y elevado niimero
de posibles respuestas, porque el niimero de casos se reduce mu-
cho y cualquier pequena modificaciéon en la cuantia altera consi-
derablemente las proporciones. Los rasgos mas llamativos de la
dispersion entre oleadas son los siguientes:

1. La percepciéon del nivel de salud de los ninos es un 20%
mas alto en la respuesta «muy buena» en la tercera oleada
(septiembre/octubre) que en las restantes. En los adultos,
la cuarta oleada (diciembre) es la mejor, aunque con poca
diferencia respecto a la tercera.

2. El indice de dolencias de mas de 10 dias es un 61% mas alto
en la muestra de ninos en la primera oleada (febrero) que en
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la cuarta (diciembre). En la de adultos también se dan en
esas oleadas las maximas diferencias, aunque sélo son del

20%.

. La proporcién de catarros y gripes respecto a enfermeda-

des sufridas por los nifios en todo el afo anterior es el 33%
en la oleada de febrero, frente a s6lo el 15 o el 14% en las
de junio y septiembre, o el 26% en la de diciembre. Las di-
ferencias estacionales reales no deberian afectar a un pe-
riodo de referencia que cubre el ano completo, pero todo
hace suponer que la proximidad (en si mismos o en otras
personas) hace recordar mas los episodios de gripe o cata-
rro en los meses frios.

En la muestra de adultos, la diferencia en la proporcion de
cada enfermedad respecto al total de enfermedades tiene
también considerables variaciones entre oleadas; por ejem-
plo, a pesar de cubrir la informacion de doce meses, las ar-
trosis, lumbalgias y dolores de espalda son el 31% de las en-
fermedades citadas en septiembre, y s6lo el 24% en
diciembre. Las gripes, catarros y anginas son el 13% de las
enfermedades anuales citadas en febrero, frente a sé6lo el
6% en diciembre. Las fracturas y luxaciones son el 13% en
febrero, pero el 20% en junio.

. Respecto a accidentes de ninos, también de referencia anual,

se recogen un 29% mas en febrero que en diciembre, y, lo
que es aun mas dificil de atribuir a riesgos reales asociados
con la estacionalidad, se reporta que tuvieron lugar en casa o
en las escaleras con una frecuencia un 90% mads alta en febre-
ro (sobre un total de 55 casos) que en diciembre (sobre un
total de 43 casos). Todos los indicadores de lugar alcanzan
una cuantia doble, y algunos triple, en unas oleadas que en
otras. La sucesiva restriccion del nimero de casos (s6lo 201
informaciones sobre lugar entre todas las oleadas) sobre los
que hay informacién reduce el interés de los datos.

En cuanto al tipo de servicio médico utilizado, los que no
precisaron consulta ni intervencioén son casi la mitad (57%)
en diciembre que en febrero o septiembre. Los que consul-
taron a un médico o enfermera, en contraste, fueron el do-
ble (26%) en diciembre que en septiembre (12%) o junio
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(183%). En la muestra de adultos, en tres oleadas se mantie-
ne una incidencia similar (9%), pero en diciembre descien-
de al 7,6%. Los lugares del accidente también reciben doble
numero de menciones en unas oleadas que en otras. Los
que no precisaron consulta ni intervencion son el 13% en
diciembre y el 20% en febrero.

. Las limitaciones de actividad del tiempo libre de los ni-
nos en las dos ultimas semanas (periodo corto que puede
recordarse bien) son casi el doble en febrero (15%) que
en septiembre (8%). El numero de dias afectados, en
cambio, es mas alto en septiembre (4,59) que en febrero
(4,49).

El tipo de dolencias o sintomas que han ocasionado la re-
duccion de actividad en el tiempo libre es atin mas variable:
por ejemplo, el dolor de articulaciones o huesos constituye
el 14% de las enfermedades citadas en febrero, pero sélo el
3% en diciembre, y cifras intermedias el resto del afo. Las
gripes y catarros tienen una asociaciéon con los meses frios
(65y62% de los casos en febrero y diciembre, frente al 46 y
47% en junio y septiembre), pero no asi las otitis ni la fie-
bre ni el dolor de cabeza. Las diarreas o problemas intesti-
nales se citan mas en los meses calidos (7 y 13% de las en-
fermedades en junio y septiembre, frente al 1% en febrero
y 4% en diciembre). En la muestra de adultos, la limitacion
del tiempo libre es un 60% mas frecuente en febrero
(16%) que en septiembre (10%).

. La reduccién de la actividad principal tiene el mismo perfil
en la muestra de ninos que la reduccion de las actividades
de tiempo libre, con maximo en febrero (18%) y minimo en
septiembre (7%), pero hay que recordar que esta oleada se
realizé en periodo lectivo (22 de septiembre al 5 de octu-
bre), por lo que la menor incidencia no es atribuible a la ca-
rencia de actividades principales por comparacién con el
resto del ano. También en la muestra de adultos se mantie-
ne el mismo perfil (mdximo en febrero, 16,4%, minimo en
septiembre, 10,6%), pero las diferencias son solamente de
un 55%, en tanto que en la muestra de ninos son tres veces
mayores, el 157%.
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La permanencia en cama es similar en cuantia y perfil es-
tacional para ninos y adultos, con maxima en febrero y
minima en septiembre, pero las diferencias son mas sua-
ves en los adultos.

En contraste, el nimero de dias de guardar cama es ma-
yor en septiembre en ambas muestras: 3,17 en la de ninos
y 3,99 en la de adultos.

. La toma de medicacion es estable en adultos (entre 50 y

55%), pero hay importantes variaciones en las submues-
tras de ninos (entre 26 y 39%).

. Las consultas a médicos son relativamente estables en am-

bas muestras: entre 23y 28% los adultos, y entre 24y 30%
los ninos. También son estables las consultas al dentista:
entre 15y 17% los adultos, y entre 21 y 23% los ninos.
La hospitalizacién de adultos (indicador anual) varia entre
el 8% en diciembre y el 10% en junio. La hospitalizacién
de ninos varia entre el 3% (diciembre) y el 6% (febrero).
Por referirse a incidentes muy poco frecuentes y ser un in-
dicador anual, no debiera reflejar diferencias estacionales.
Coinciden ambos grupos de edad en el minimo de diciem-
bre, pero no en los maximos. En la muestra de adultos, las
diferencias no superan el 25% entre la maxima incidencia
y la minima, pero se duplica en la de ninos.

La utilizacién de servicios de urgencias (anual) es bastan-
te estable, tanto para adultos (minimo 16% en la oleada
de diciembre, miaximo de 19% en la de febrero) como
para ninos (de 24% todo el ano, excepto 25% en fe-
brero).

La comparacion de las variaciones entre oleadas en las
Encuestas Nacionales de Salud para adultos de 1997 y
1995 permite constatar que es comun en ambas la diferen-
cia de un 20-30% entre los maximos y minimos anuales en
los indicadores de enfermedad, limitacion de actividades,
necesidad de guardar cama, etc. En ambas encuestas las
diferencias interoleadas son mucho mayores en la mues-
tra de ninos que en la de adultos, lo que muy probable-
mente se debe al reducido tamano de las submuestras tri-
mestrales.
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325, 326, 327, 333, 345

atencion, 23, 29, 31, 35, 41, 43, 50, 53, 58,
59, 67, 70, 76, 80, 82, 83, 88, 92, 103, 104,
107, 108, 110, 112, 122, 123, 124, 125,
131, 132, 134, 139, 147, 156, 165, 170,
175, 184, 198, 205, 206, 207, 209, 210,
214, 215, 216, 217, 223, 231, 234, 235,
236, 237, 239, 243, 244, 246, 247, 251,
252, 257, 259, 260, 262, 264, 269, 275,
282, 283, 290, 294, 301, 307, 309, 310,
312, 347, 350, 351

atender, véase atencion

autocontrol, véase autonomia

autocuidado, 142, 199, 225, 259, 266, 267,
268, 277, 284

autonomia, 25, 26, 28, 30, 81, 87, 88, 126,
165, 172, 218, 223, 229

autovaloracion, 107, 143, 144, 158, 159, 160,
161, 343

baja, 175

bienestar, 35, 36, 37, 43, 45, 95, 106, 184,
191, 192, 193, 194, 195, 196, 197, 205,
243, 254, 256, 257, 259, 303, 351, 352, 353

buena muerte, véase eutanasia

burocratizacion, 104

cabeza de familia, 74, 106, 219, 275, 346
calidad de muerte, 23, 84
— de vida, véase vida
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cancer, 56, 87, 163, 306, 316, 317, 344, 347
capacidad, 22, 48, 49, 52, 54, 56, 65, 73, 75,
77,79, 91, 93, 104, 107, 109, 111, 131,

235, 249, 253, 265, 267, 294, 296, 306, 333

— de decision, 21, 31

capital, 76, 99, 116

capitalismo, 55, 58

cardiologia, 79

carencia, véase necesidad

carga, 20, 23, 31, 32, 94, 121, 247, 262, 263,
268, 282, 283, 292

causante, 103

centro de dia, 225, 226, 227, 228, 301, 308

— sanitario, 39, 70, 87, 126, 260, 261, 315

Cires (Centro de Estudios sobre la Realidad
Social), 43, 44, 45, 65, 72, 73, 74, 86, 88,
117, 122, 123, 219, 220, 223, 224, 225,
226, 227, 228, 230, 254, 255, 256, 267,
268, 269, 270, 272, 278, 279, 280, 281,
283, 289, 290, 297, 298, 299, 303, 305,
343, 344, 346, 347, 348, 350, 351, 352, 359

ciudadano/a, 21, 23, 29, 31, 33, 34, 35, 43,
44, 45, 47, 48, 57, 58, 60, 62 63, 64, 65,
69, 77, 80, 102, 103, 106, 113, 253, 258,
352

ciudadania, véase ciudadano/a

coaccion, 56, 253

cobertura, 23, 53, 56, 57, 65, 66, 67, 77, 103,
154, 184, 208, 235, 237, 243, 275, 292,
309, 311, 344, 347

Cédigo Civil, 41

colectivos, 32, 52, 54, 85, 94, 101, 102, 103,
143, 153, 176, 188, 195, 205, 206, 207,
211, 212, 242, 274, 282, 359

— sociales, 22

Comunidad Auténoma, 190, 238, 340, 357,
368, 352

condiciones de vida, 57, 143, 177, 218, 261,
262, 263, 264, 265

conflicto, 22, 42, 55, 56, 303

consciencia, 48, 49, 70, 96, 102, 253, 312,
354

consenso, 43

Constitucion, 22, 25, 29, 30, 31, 33-35, 38,
71, 87, 252

consulta, 78, 79, 80, 91, 125, 126, 130,
132, 133, 134, 136, 141, 142, 148-151,
160, 161, 162, 166, 167, 168, 169, 170,
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171, 173, 174, 175, 179, 207, 236, 239,
243, 244, 245, 344, 347, 357, 360, 361,
362

consumidor, véase consumo

consumo, 24, 48, 60, 67, 68, 73, 76, 77-78,
91, 94, 108, 109, 112, 121, 160, 168, 208,
212, 230, 237, 241, 325

— sanitario, 20, 22, 76, 158, 161, 178

contabilidad, 19, 20, 124 49, 66, 91, 92, 93,
94, 95, 97, 103, 105, 106, 110, 114, 115,
116, 117, 118, 135, 138, 178, 246, 356

Contabilidad Nacional, 19, 24, 66, 91, 95,
105, 106, 110, 114, 115, 116, 117, 118,
138, 178, 356

contabilizar, véase contabilidad

contrato, 29, 42

— social, 252, 253

convenios, 21, 23, 93, 115, 117

costar, 96, 97, 98, 223, 231, 291, 307

coste, 19, 20, 22, 24, 30, 37, 43, 48, 58, 66,
91, 92, 93, 94, 95, 96, 97, 98, 99, 100, 101,
102, 103, 104, 108, 110, 111, 112, 113,
125, 136, 139, 149, 164, 166, 167, 177,
183, 208, 216, 230, 235, 251, 257, 258,
261, 266, 267, 291, 303, 307, 348, 357

— beneficio, 99, 101, 102

— efectividad, 102

— fijo, 99

— marginal, 99, 108

— medio, 99, 138

— de oportunidad, 99, 101, 167

— personal, 301

— social, 94

costes directos, 95, 99, 291, 307

— indirectos, 96, 208, 235, 291

— intangibles, véase costes invisibles

— invisibles, 20, 24, 48, 92, 96, 125, 166, 251

costo, véase coste

cotizacion, 95, 200

créditos, 58, 59, 60, 258

crénico, 133, 137, 261, 266, 9, 16, 62, 107,
125, 126, 131, 132, 134, 135, 136, 138,
161, 176, 178, 273, 363, 145, 172, 177,
180, 277, 344, 347



Csic (Consejo Superior de Investigaciones
Cientificas), 19, 20, 117, 161, 163, 193,
203, 204, 206, 213, 214, 215, 216, 217,
218, 220, 221, 225, 231, 232, 233, 243,
244, 245, 246, 247, 248, 249, 267, 268,
275, 276, 277, 278, 279, 284, 286, 287,
288, 289, 340, 345, 346, 347, 349, 353, 355

cuentas nacionales, véase Contabilidad
Nacional

cuerpo, 23, 24, 26, 27, 30, 37, 48, 66, 101,
174, 191

cuidado, 22, 23, 25, 30, 33, 41, 42, 46, 47, 48,
50, 60, 61, 71, 77, 80, 82, 96, 99, 100, 102,
111, 121, 122, 126, 130, 131, 132, 134,
139, 142, 147, 148, 152, 153, 158, 164,
165, 167, 174, 176, 178, 193, 198, 199,
204, 205, 209, 210, 211, 212, 213, 214,
215, 216, 218, 220, 222, 223, 225, 229,
230, 231, 233, 244, 247, 248, 249, 251,
252, 253, 259, 260, 261, 262, 263, 264,
265, 267, 273, 274, 275, 276, 277, 282,
284, 285, 292, 293, 294, 295, 296, 299,
300, 301, 302, 303, 306, 307, 308, 309,
311, 312, 316, 317, 319, 320, 321, 322,
323, 325, 326, 327, 332, 333, 342, 343,
344, 345, 346, 347, 348, 349, 350, 351,
353, 364

— diario, 285

cuidadores, véase cuidado

curacion, 26, 27, 48, 50, 82, 103, 136, 197,
243, 248, 252, 314, 347, 349

curar, véase curacion

dano cerebral sobrevenido, 311

decidir, 21, 28, 30, 31, 55, 62, 76, 92, 93,
223, 242, 243, 244, 245, 266, 292, 342, 346

dedicacion, 48, 63, 82, 115, 117, 121, 124,
139, 223, 233, 234, 247, 267, 273, 274,
275, 276, 277, 278, 281, 282, 283, 284,
285, 289, 300, 351

deficiencia, 127, 181, 188, 189, 239, 244, 316,
339, 340, 342, 343

demanda de trabajo no monetarizado, véase
detranme

demandas, 19, 21, 24, 25, 30, 41, 51, 53, 54,
55, 56, 63, 65, 67, 70, 73, 80, 81, 100, 102,
107, 110, 121, 122, 158, 161, 163, 165,

166, 168, 172, 174, 181, 203, 205, 207,
208, 259, 210, 211, 212, 214, 215, 216,
217, 218, 220, 221, 234, 237, 238, 239,
243, 253, 254, 259, 260, 266, 275, 276,
207, 312, 319, 320, 321, 327, 329, 336,
340, 346, 347

demandas de cuidado, 20, 21, 22, 23, 33, 73,
82, 100, 148, 152, 153, 158, 164, 165, 167,
174, 178, 205, 209, 211, 212, 220, 221,
233, 251, 253, 259, 260, 274, 275, 307,
319, 321, 323, 327, 332, 333, 342

demandantes, véase demandas

demencia, 223, 267, 293, 300, 308, 309

demente, véase demencia

democracia, 29, 95

demogrifica, 20, 33, 41, 72, 189, 192, 225,
296, 319, 321, 325, 327, 340, 345, 353

dependencia, 20, 21, 23, 42, 170, 177, 182,
183, 218, 220, 230, 233, 241, 246, 251,
264, 291, 299, 302, 348

— econdmica, 21, 218, 220, 299, 302, 348

derecho, 21, 22, 23, 25, 28, 29, 30, 31, 32,
33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 41, 42, 43,
44, 45, 46, 47, 56, 58, 68, 71, 73, 84, 85,
87, 88, 89, 97, 104, 117, 173, 204, 247,
252, 265, 308, 311, 313, 327, 352, 353

desigualdad, 20, 94, 184, 282, 283, 352, 353

despedida, véase muerte

desvalimiento, 33

detranme, 73, 141, 210, 212, 213, 214, 217

diagnéstico, 21, 37, 39, 76, 104, 126, 127,
128, 141, 149, 166, 168, 208, 209, 243,
259, 260, 266, 314, 347, 349

difunto, véase fallecido

dinero, 56, 57, 77, 97, 98, 101, 108, 176,
208, 224, 229, 257, 258, 267, 296, 309

discapacidad, 19, 35, 38, 58, 71, 107, 129,
166, 181, 182, 183, 184, 185, 186, 187,
188, 189, 190, 191, 192, 193, 194, 195,
196, 197, 198, 220, 258, 262, 267, 276,
277, 292, 306, 321, 339, 340, 342, 343,
352, 353

discapacitado, véase discapacidad

disminuido, 29, 30, 35, 38, 73

distribucién, 19, 20, 21, 31, 32, 48, 49, 50,
58, 59, 61, 67, 68, 94, 97, 103, 108, 112,
117, 122, 126, 131, 134, 135, 137, 141,
146, 181, 182, 185, 186, 199, 208, 213,
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214, 246, 282, 292, 308, 319, 323, 324,

325, 326, 328, 329, 330, 331, 335, 336, 343

divinidad, 28

dolor, 22, 82, 83, 84, 85, 87, 162, 263, 308,
360, 361

doméstico, 70, 76, 99, 106, 109, 121, 122,
125, 135, 142, 173, 188, 189, 212, 213,
214, 218, 220, 221, 222, 259, 260, 261,
268, 275, 276, 296, 309, 337, 348, 349,
350, 354, 355, 356

domicilio, 41, 141, 151, 156, 157, 161, 222,
225, 225, 227, 228, 239, 240, 245, 247,
248, 301, 302, 303, 306, 309, 310, 315,
351, 358

Down, 187, 191, 194, 196, 312, 313

duracion, 94, 100, 135, 136, 142, 158, 159,
164, 172, 174, 175, 177, 180, 210, 216,
218, 222, 244, 259, 265, 292, 300, 309,
314, 340, 341, 342

economia, 31, 67, 68, 76, 95, 99, 100, 102,
104, 105, 109, 110, 113, 116, 208, 222,
325, 355

edad, 40, 46, 60, 66, 71, 75, 82, 86, 88, 100,
142, 143, 144, 145, 146, 147, 148, 150,
151, 152, 153, 154, 155, 156, 158, 164,
165, 166, 167, 168, 169, 170, 181, 182,
220, 221, 222, 225, 226, 227, 228, 229,
231, 233, 239, 240, 241, 242, 257, 268,
271, 272, 273, 274, 280, 281, 282, 283,
284, 285, 288, 289, 292, 293, 294, 295,
296, 298, 299, 300, 302, 302, 304, 305,
309, 312, 316, 317, 319, 320, 321, 323,
324, 327, 328, 329, 330, 331, 332, 333,
334, 335, 336, 345, 346, 348, 349, 355,
356, 357, 358, 362

— avanzada, véase vejez

encuesta, 19, 44, 45, 53, 54, 57, 58, 62, 63,
65, 67, 70, 72, 74, 85, 115, 116, 121, 122,
141, 143, 146, 148, 149, 151, 154, 158,
161, 163, 164, 167, 169, 170, 175, 176,
179, 180, 182, 183, 184, 185, 186, 188,
191, 192, 193, 194, 195, 196, 197, 198,
199, 203, 205, 218, 220, 225, 234, 237,
241, 243, 254, 255, 256, 257, 258, 267,
274, 275, 276, 278, 279, 289, 294, 295,
300, 339, 340, 341, 342, 343, 344, 345,
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346, 347, 348, 349, 350, 351, 352, 353,
354, 355, 356, 357, 358, 359, 362

enfermedad, 19, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 27,
29, 30, 31, 32, 33, 36, 37, 38, 40, 41, 42,
43, 44, 45, 46, 48, 49, 50, 54, 56, b5, 58,
61, 70, 75, 76, 77, 79, 81, 82, 84, 86, 87,
88, 91, 96, 98, 99, 100, 101, 103, 107, 108,
111, 121, 122, 123, 124, 125, 126, 127,
128, 129, 130, 131, 132, 133, 134, 135,
136, 139, 141, 143, 145, 146, 147, 148,
149, 152, 153, 158, 159, 160, 161, 162,
163, 164, 165, 167, 169, 170, 171, 172,
174, 176, 177, 178, 179, 180, 182, 183,
184, 189, 191, 193, 197, 199, 200, 203,
205, 206, 207, 208, 209, 210, 213, 214,
215, 216, 217, 218, 221, 223, 230, 234,
235, 236, 237, 238, 242, 243, 244, 247,
248, 251, 253, 254, 255, 256, 257, 258,
259, 260, 261, 262, 263, 264, 265, 266,
267, 268, 269, 272, 273, 274, 275, 276,
2717, 278, 280, 281, 283, 284, 285, 289,
290, 291, 292, 293, 294, 296, 303, 306,
307, 308, 309, 310, 311, 312, 313, 314,
315, 316, 317, 321, 334, 341, 342, 343,
344, 345, 346, 347, 348, 351, 352, 356,
357, 359, 360, 361

enfermeria, Personal de, 132, 134, 137, 138,
139, 259

enfermo, véase enfermedad

—anual, 135, 138, 139

— incurable, 84, 85

— mental, 264, 313

ENS (Encuesta Nacional de Salud), 141,
143, 146, 149, 151, 158, 163, 164, 167,
169, 170, 175, 176, 179, 180, 237, 347,
358

ePA (Encuesta de Poblacion Activa), 19, 115,
116, 198, 199, 200, 201, 202, 203, 274, 355

esclerosis, 309, 310

escolar, 208, 216, 217, 218, 324, 328, 329,
330, 331, 332, 335, 336

esfuerzo, 57, 62, 160, 177, 263, 265, 339

espera, 79, 131, 141, 142, 149, 151, 231, 247,
296, 315, 327, 344, 347

esperanza de vida, 63, 75, 84, 186, 188, 221,
292, 293, 303

esposos, véase familiar

espina bifida, 310



esquizofrenia, 313

Estado, 21, 25, 26, 28, 29, 31, 37, 39, 40,
43, 44, 45, 46, 47, 48, 52, 53, 58, 59, 78,
80, 95, 105, 257, 352, 353

estado de salud, 39, 107, 158, 159, 160, 161,
172, 204, 205, 342, 343, 347, 348, 357

estancia, 38, 39, 125, 126, 127, 128, 129, 130,
131, 132, 133, 135, 136, 137, 138, 139,
167, 171, 175, 236, 301, 344, 349

estrategia, 22, 102, 209, 247

ética, 23, 25, 108, 253, 292, 295, 346

eutanasia, 23, 26, 30, 37, 56, 81, 84, 85, 86,
87, 88, 346, 348

exclusion, 23, 54, 108, 135, 153, 236

fallecido, 83, 129, 245

fallecimiento, véase muerte

familia, 32, 33, 43, 44, 45, 46, 47, 51, 53, 58,
60, 61, 64, 67, 68, 69, 70, 71, 72, 73, 74,
75,76, 77, 82, 91, 94, 95, 97, 105, 106,
108, 109, 110, 124, 125, 136, 139, 153,
156, 163, 169, 173, 174, 184, 188, 193,
195, 196, 197, 198, 199, 201, 205, 208,
209, 210, 211, 212, 213, 214, 215, 218,
219, 220, 221, 223, 225, 228, 229, 230,
231, 232, 233, 234, 235, 242, 243, 244,
245, 247, 246, 247, 252, 253, 255, 256,
257, 258, 259, 261, 264, 267, 268, 273,
274, 275, 276, 277, 282, 284, 285, 287,
288, 291, 294, 294, 297, 301, 303, 307,
308, 309, 311, 313, 315, 320, 323, 326,
334, 337, 338, 339, 340, 341, 342, 343,
344, 345, 346, 347, 348, 350, 351, 352,
353, 354, 355, 356

familiar, 21, 22, 27, 31, 33, 39, 40, 41, 42, 47,
56, 68, 69, 72, 73, 75, 76, 84, 92, 100, 124,
125, 128, 129, 143, 165, 166, 167, 172,
175, 185, 191, 208, 209, 212, 213, 214,
215, 218, 219, 220, 221, 223, 226, 227,
2928, 231, 232, 234, 239, 243, 244, 247,
249, 262, 265, 267, 274, 275, 282, 287,
292, 296, 297, 298, 299, 300, 302, 303,
304, 305, 306, 307, 309, 310, 311, 312,
313, 314, 333, 340, 346, 348, 350, 351, 358

farmacia, 113, 137

femenino, véase mujer

fuentes, 19, 20, 24, 59, 68, 76, 97, 100, 105,
170, 198, 237, 278, 339, 341, 345, 355

gastos, 35, 58, 59, 60, 61, 73, 76, 77, 96, 97,
98, 104, 108, 112, 126, 153, 168, 169, 208,
22, 291, 302, 307, 351

género, 30, 33, 38, 46, 71, 88, 123, 127, 128,
173, 174, 175, 181, 182, 187, 191, 192,
200, 202, 204, 206, 223, 227, 228, 240,
271, 272, 279, 280, 281, 282, 298, 299,
304, 317, 325, 345, 349, 354, 356, 357

gestion, 48, 59, 76, 77, 94, 95, 104, 109, 124,
149, 208, 222, 235, 246, 251, 260, 274,
278, 296, 327, 349

gestores, véase gestion

ginecologia, 79, 165

Gobierno, 31, 40, 42, 88, 301, 302

herencia, 27, 84, 105, 291, 292

hijos, véase familiar

hogar, véase familia

hombre, véase varon

hospital, 37, 41, 42, 59, 61, 70, 76, 78, 80, 82,
83, 84, 102, 112, 124, 125, 126, 128, 129,
130, 131, 132, 133, 134, 135, 136, 137,
138, 139, 141, 142, 152, 153, 254, 155,
161, 166, 167, 168, 169, 171, 173, 175,
179, 207, 212, 229, 234, 235, 236, 237,
238, 239, 242, 243, 244, 245, 246, 247,
248, 259, 264, 265, 315, 341, 344, 347,
348, 349, 351, 359, 362

hospitalizacion, véase hospital

humano, 26, 27, 28, 30, 34, 66, 87, 91, 124,
264, 309, 373, 38, 57, 86, 88, 291

ideologia, 20, 22, 28, 29, 30, 31, 38, 40, 46,
85, 86, 92, 94, 99, 103, 153, 260, 261, 282,
303

iguala, 78

igualdad, 30, 364

inactividad, 198, 199, 201

inactivos, 198, 199, 202, 273, 356

incapacidad, 21, 23, 25, 63, 142, 153, 198,
199, 200, 201, 202, 203, 221, 254, 268,
295, 307, 313, 340, 342, 346, 356

incidencia, 75, 99, 163, 164, 174, 175, 203,
241, 254, 257, 293, 307, 309, 310, 311,
312, 314, 315, 315, 316, 317, 339, 341,
343, 346, 360, 361, 362

incontinencia, 223, 265, 296
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independencia, 75, 102, 116, 205, 209, 229,
285, 293, 294, 358

indice, 54, 64, 67, 74, 97, 111, 112, 116, 124,
131, 135, 136, 138, 141, 143, 145, 146,
148, 149, 151, 152, 153, 154, 156, 158,
160, 161, 164, 165, 167, 168, 169, 170,
171, 172, 174, 175, 176, 178, 181, 182,
183, 184, 188, 193, 194, 195, 196, 199,
206, 207, 208, 209, 217, 220, 221, 222,
230, 236, 239, 240, 255, 256, 267, 268,
273, 277, 285, 289, 295, 310, 312, 313,
314, 320, 321, 328, 329, 330, 334, 335,
336, 341, 342, 352, 357, 359, 360, 362

individual, véase individuo

individuo, 20, 22, 25, 26, 27, 28, 29, 30, 34,
43, 44, 45, 46, 47, 51, 52, 54, 55, 57, 66,
68, 77, 101, 105, 106, 235, 242, 246, 249,
253, 257, 291, 345

Ine (Instituto Nacional de Estadistica), 20,
60, 61, 82, 108, 111, 113, 114, 115, 116,
117, 118, 120, 125, 126, 128, 129, 130,
131, 132, 1383, 134, 137, 153, 151, 182,
183, 184, 185, 186, 187, 188, 189, 190,
200, 201, 202, 203, 205, 206, 208, 221,
222, 230, 273, 274, 277, 314, 339, 342,
349, 351, 353, 354, 355, 356

infancia, 33, 54, 60, 100, 107, 129, 132, 133,
134, 137, 141, 142, 146, 147, 149, 151,
152, 154, 156, 162, 164, 165, 166, 167,
168, 169, 170, 171, 172, 173, 179, 181,
203, 204, 205, 206, 207, 208, 210, 211,
219, 236, 240, 243, 253, 265, 267, 292,
293, 306, 310, 311, 313, 314, 317, 319,
320, 321, 322, 323, 326, 327, 332, 333,
334, 337, 341, 343, 345, 347, 356, 357,
358, 359, 360, 361, 362

informacion, 26, 35, 40, 46, 48, 49, 54, 67,
69, 76, 80, 82, 94, 95, 135, 136, 141, 169,
185, 193, 195, 197, 198, 204, 237, 242,
247, 248, 249, 254, 260, 263, 280, 303,
307, 308, 310, 310, 311, 315, 339, 340,
342, 343, 344, 345, 346, 347, 348, 349,
350, 351, 352, 353, 354, 355, 356, 357, 360

ingresos, 52, 57, 58, 64, 65, 73, 74, 80, 107,
108, 114, 128, 129, 152, 169, 184, 207,
222, 236, 239, 302, 308, 309, 316

innovacion, 20, 22, 266, 320, 349
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institucionalizado, 209, 142, 143, 153, 206, 225,
241, 242, 343, 357, 358

instituciones, 21, 22, 29, 31, 38, 39, 40, 41,
47, 56, 70, 71, 91, 92, 94, 102, 103, 106,
118, 117, 124, 125, 126, 139, 148, 153,
174, 183, 184, 185, 191, 195, 196, 197,
205, 209, 210, 212, 220, 221, 234, 235,
236, 237, 238, 239, 241, 242, 255, 256,
257, 258, 259, 260, 294, 308, 343, 344,
346, 348, 352, 353, 359

— con animo de lucro, 257

— sin animo de lucro, 95, 99, 104, 110, 209,
258

intensivo, 82, 126, 130, 131, 133, 134

intereses, 235

internamiento, 41, 70, 125, 131, 136, 167,
311, 847

internados, véase internamiento

invalidez, 21, 23, 60, 61, 136, 184, 185, 192,
194, 195, 196, 197, 221, 254, 257, 293,
303, 339

invalido, véase invalidez

jornada laboral, 32, 100, 115, 210, 247, 263,
265, 277, 356

joven, 46, 64, 82, 85, 100, 145, 149, 151, 154,
156, 158, 161, 182, 193, 219, 225, 229,
231, 262, 268, 273, 274, 275, 282, 284,
285, 292, 292, 313, 319, 324, 328, 329,
330, 331, 332, 334, 335, 336, 355

jubilacién, 73, 74, 143, 198, 199, 201, 202,
348, 352

jubilado, véase jubilacion

juridico, véase derecho

justicia, 30, 64, 65, 184

laboral, 20, 32, 97, 99, 175, 189, 198, 210,
227, 228, 235, 241, 247, 262

labores del hogar, 198, 199, 201, 225, 273,
274, 345

legal, véase derecho

legitimo, 22, 38, 41

ley, véase derecho

Ley General de Sanidad, 22, 38, 41

libertad, 20, 22, 25, 28, 29, 30, 35, 37, 66, 84,
87, 259



limitacion, 30, 32, 80, 97, 102, 142, 146, 159,
163, 167, 168, 176, 177, 180, 343, 361, 362
lucro cesante, 77, 92, 208, 235

mala salud, 107, 143, 146, 156, 158, 160, 164,
183, 229, 241, 242

marginal, 99, 100, 108, 153, 154, 169

mayor, véase vejez

medicacion, 23, 26, 38, 40, 42, 48, 49, 59, 61,
71, 76, 78, 79, 80, 82, 104, 112, 113, 133,
153, 158, 160, 161, 167, 168, 169, 171,
174, 179, 208, 209, 211, 212, 213, 214,
224, 225, 226, 227, 228, 241, 248, 259,
266, 267, 344, 347, 348, 351, 357, 362

médico, 28, 37, 38, 39, 40, 47, 70, 77, 78, 79,
82, 83, 84, 85, 88, 113, 124, 125, 139, 141,
148, 149, 150, 155, 156, 158, 160, 161,
163, 166, 167, 168, 169, 170, 171, 173,
174, 179, 182, 184, 193, 197, 207, 208,
209, 211, 212, 213, 214, 225, 226, 227,
228, 234, 235, 237, 239, 240, 243, 244,
245, 247, 248, 249, 296, 307, 308, 311,
352, 359, 360

menores, 29, 75, 78, 65, 85, 129, 142, 143,
146, 147, 148, 149, 151, 152, 156, 160,
161, 163, 166, 167, 170, 171, 172, 177,
178, 181, 183, 187, 197, 209, 221, 230,
232, 239, 242, 257, 261, 268, 275, 283,
284, 287, 289, 291, 303, 309, 312, 314,
321, 323, 326, 334, 340, 341, 343, 345,
357, 361

mercado, 53, 55, 67, 68, 69, 92, 94, 95, 96,
98, 99, 100, 102, 103, 109, 110, 112, 116,
154, 200, 222, 234, 237, 246, 248, 370,
260, 291, 302, 306, 327, 334, 355

mercancia, véase mercado

metalico, Aportaciones en, véase dinero

método, véase metodologia

metodologia, 98, 121, 146, 152, 184, 186,
190, 191, 243, 307, 339, 350, 358, 359

MINISTERIO DE SANIDAD, 19, 20, 60, 107, 129,
141, 145, 147, 148, 150, 151, 152, 154,
155, 159, 161, 162, 177, 180, 203, 221,
236, 238, 239, 240, 241, 341, 343, 356, 358

MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES, 76,
115, 342

minusvalia, 186, 316, 339, 340, 343, 353

minusvalido, véase invalidez

modernidad, 62

monetarizado, 19, 32, 40, 41, 49, 51, 58, 66,
73, 94, 97, 110, 124, 136, 139, 208, 209,
210, 222, 230, 235, 243, 246, 320, 334,
340, 351, 354

moral, 30, 38, 295, 302, 308

morbilidad, 158, 161, 172, 174, 221, 238,
341, 346, 349

morir, véase muerte

mortalidad, 63, 82, 101, 152, 170, 319, 357

movimiento, 95, 261, 265, 294, 357

— social, 51, 53, 56, 95, 262

muerte, 23, 26, 27, 28, 39, 40, 48, 50, 62,
66, 81, 82, 83, 84, 85, 86, 87, 148, 152,
166, 222, 238, 251, 261, 264, 294, 310,
349, 357

mujer, 26, 46, 75, 82, 88, 95, 121, 122, 124,
127, 128, 129, 142, 153, 165, 170, 172,
173, 174, 175, 177, 181, 186, 187, 188,
192, 193, 198, 199, 200, 201, 202, 221,
222, 223, 225, 227, 228, 229, 230, 233,
234, 237, 240, 241, 253, 262, 268, 271,
272, 273, 274, 275, 276, 280, 281, 282,
283, 284, 289, 291, 293, 294, 295, 296,
298, 299, 303, 304, 307, 309, 313, 314,
316, 320, 323, 325, 337, 347, 348, 354

natalidad, 27

natural, véase naturaleza

naturaleza, 25, 27, 81, 857

necesidad, 20, 21, 22, 24, 31, 32, 33, 34, 35,
36, 37, 40, 41, 42, 48, 44, 45, 46, 51, 52,
53, 54, 55, 56, 57, 58, 61, 62, 63, 65, 66,
67, 71, 73, 80, 93, 97, 100, 101, 107, 109,
109, 111, 152, 156, 166, 174, 208, 209,
211, 212, 214, 217, 229, 235, 239, 241,
247, 252, 253, 254, 255, 256, 257, 258,
259, 260, 261, 262, 265, 267, 268, 295,
308, 311, 320, 333, 340, 347, 348, 352,
354, 361, 362

ninez, véase infancia

nino, véase infancia

no monetarizado, 19, 31, 32, 48, 49, 61, 70,
94, 99, 103, 113, 121, 152, 209, 210, 214,
230, 235, 243, 247

normas, 26, 81, 93
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obligacion, 32, 42, 43, 80, 302

ONcE (Organizacion Nacional de Ciegos), 43,
45, 56, 184, 185, 191, 192, 193, 194, 195,
196, 197, 254, 256, 257, 267, 306, 316,
342, 351

ONG (organizaciéon no gubernamental), 113

opinién, 23, 30, 47, 56, 62, 65, 66, 84, 86, 87,
143, 195, 231, 294, 313, 344, 352

— publica, 20, 40, 43, 51, 83, 173, 307

oportunidad, 22, 77, 92, 97, 99, 100, 101,
103, 167, 264

organismos publicos, 36, 104

organizaciones, véase asociacion

— de enfermos, 21, 56

paciente, 82, 83, 84, 87, 88, 101, 102, 103,
113, 149, 242, 243, 246, 247, 248, 249,
264, 266, 315

padres, véase familiar

pariente, 42, 68, 87, 185, 282, 333

Parkinson, 162, 310

patrimonio, 31, 53, 70, 73, 76, 77, 84, 87, 95,
106, 108, 220, 222, 258, 291, 292

pediatria, 78, 79, 151, 169

peligro, 21, 22, 23, 29, 34, 39, 40, 55, 66, 69,
79, 83, 110, 112, 173, 218, 223, 251, 252,
262, 267, 293, 300, 312, 350, 360

pensiones, 23, 35, 41, 42, 58, 64, 65, 96, 107,
184, 198, 199, 201, 221, 222, 291, 309,
351, 352

pensionista, 230, 327

persona mayor, véase vejez

personal, 23, 25, 30, 32, 37, 38, 49, 50, 62,
65, 71, 79, 80, 81, 88, 106, 129, 130, 131,
132, 133, 134, 135, 136, 137, 138, 139,
160, 182, 193, 218, 230, 248, 249, 253,
258, 259, 262, 264, 265, 294, 296, 301,
311, 342, 351, 357

piB (Producto Interior Bruto), 31, 91, 92,
110, 112

planificacién, 26, 27, 31, 51, 56, 54, 124, 152,
274, 308, 342

poblacién, 19, 23, 26, 46, 47, 57, 65, 66, 69,
78, 80, 83, 85, 86, 107, 115, 116, 117, 121,
122, 124, 129, 141, 142, 145, 146, 153,
154, 162, 166, 169, 172, 176, 178, 181,
182, 183, 187, 188, 189, 190, 195, 198,
199, 204, 205, 206, 207, 211, 212, 217,
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218, 223, 225, 229, 234, 236, 237, 238,
239, 240, 241, 242, 244, 254, 266, 267,
267, 268, 273, 273, 274, 276, 278, 280,
289, 293, 294, 302, 302, 313, 314, 316,
319, 320, 321, 323, 324, 325, 327, 328,
330, 333, 334, 335, 341, 342, 343, 346,
347, 354, 355, 356, 358

pobreza, 23, 81, 107, 222, 291, 373

poder, 22, 25, 26, 28, 83, 87, 92, 93, 100,
126, 178, 246, 339

— publico, 29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 36

politicas, 22, 25, 28, 29, 32, 35, 37, 42, 43,
48, 49, 52, 55, 56, 58, 62, 65, 91, 103, 110,
173, 181, 191, 218, 234, 253, 261, 319

posmodernidad, 62

precio, 60, 67, 68, 96, 97, 102, 107, 109, 110,
111, 112, 113, 114, 115, 116, 125, 185,
222, 231, 252, 311, 327

preescolar, véase escolar

presién social, 22, 292

prestacion, 35, 75, 94, 99, 104, 125, 133, 165,
199, 222, 225, 235, 249, 276, 291, 292,
206, 315, 348

presupuesto, 47, 48, 58, 59, 60, 99, 110, 124,
174, 220, 309, 316, 319, 344, 351

prevencion, 166, 174, 205, 317, 332, 344, 347

prevision, 21, 25, 35, 254

produccién, 26, 27, 28, 67, 68, 69, 75, 91, 92,
94, 95, 97, 98, 99, 100, 102, 105, 109, 110,
112, 113, 118, 121, 124, 163, 166, 208,
209, 213, 214, 221, 235, 302, 303, 307,
325, 327

producto sanitario, 108

programa sanitario, 59, 101, 102

progreso, 20, 32, 62, 63, 64, 66, 104, 308

pronéstico, 39, 65

proteccién, 23, 29, 30, 33, 34, 35, 71, 87,
125, 177, 222, 314

proyeccién, 320, 327, 331, 332, 333, 380, 319,
325, 327, 328, 329, 330, 335, 336

psiquiatrico, 125, 126, 131, 132, 133, 134,
135, 136, 137, 138, 139

quirdrgica, 70, 130, 132, 133, 134, 169, 310
recepcion, 23, 43, 100, 214, 220, 251, 253,

254, 255, 256, 257, 259, 272, 274, 319, 344
receptores, véase recepcion



recursos, 19, 20, 22, 23, 24, 25, 26, 27, 31,
32, 36, 37, 40, 42, 43, 46, 47, 48, 49, 50,
55, 56, 57, 58, 59, 61, 66, 68, 70, 73, 77,
91, 94, 95, 100, 102, 103, 104, 108, 124,
126, 135, 154, 176, 190, 208, 209, 210,
221, 229, 230, 242, 243, 244, 246, 247,
260, 272, 274, 306, 308, 309, 310, 312,
320, 346

redistribucion, wvéase distribucion

regulacion, 21, 22, 27, 29, 39, 48, 88, 93, 94,
108, 117, 165, 242, 307

rehabilitacion, 35, 91, 104, 193, 311, 316,
332, 340

religion, 30

remuneracion, 33, 111, 113, 114, 115, 116,
117, 118, 119, 120, 138, 201, 263, 289,
295, 351

Renta Nacional, 91

reparto, véase distribucion

reproduccion, 26, 27, 28

residencia, 41, 46, 75, 76, 77, 125, 136, 153,
182, 183, 223, 225, 226, 227, 228, 229,
230, 231, 264, 292, 294, 297, 301, 304,
305, 306, 308, 309, 334, 338, 357, 371,
381, 220, 259, 343, 351

residente, véase residencia

responsabilidad, 37, 39, 43, 46, 47, 66, 103,
125, 223, 243, 257, 263, 264, 265, 267,
302, 311, 320

restriccion, 146, 147, 148, 149, 165, 360

riesgo, véase peligro

riqueza, 31, 32, 91, 106, 246

salario, 58, 97, 114, 115, 138, 292, 301, 302

salud, 19, 20, 22, 25, 27, 28, 29, 30, 32, 33, 34,
35, 36, 37, 39, 40, 41, 43, 47, 48, 49, 50, 55,
56, 57, 59, 60, 63, 64, 65, 66, 67, 70, 73, 75,
76, 78, 87, 88, 91, 92, 94, 99, 100, 101, 102,
103, 107, 109, 110, 111, 112, 119, 121, 122,
123, 124, 130, 136, 141, 143, 144, 145, 146,
147, 149, 151, 153, 156, 158, 159, 160, 161,
163, 164, 165, 167, 168, 169, 170, 172, 173,
174, 175, 176, 178, 180, 183, 184, 198, 199,
200, 203, 204, 205, 207, 208, 209, 210, 211,
212, 213, 214, 216, 217, 218, 220, 221, 227,
229, 230, 236, 237, 241, 242, 243, 245, 259,
261, 262, 264, 266, 267, 269, 270, 271, 272,
273, 276, 278, 279, 283, 294, 300, 301, 311,

313, 317, 319, 320, 321, 332, 333, 334, 339,
340, 341, 342, 343, 344, 345, 346, 347, 348,
351, 356, 357, 358, 359, 362

sanitario, 19, 20, 23, 24, 25, 26, 27, 28, 31, 33,
37, 38, 39, 40, 47, 48, 59, 60, 61, 66, 70, 75,
76, 77, 78, 79, 80, 81, 82, 85, 86, 88, 91, 92,
101, 102, 104, 107, 108, 109, 110, 111, 112,
113, 114, 115, 116, 117, 124, 126, 129, 130,
132, 135, 136, 137, 138, 139, 147, 148, 149,
151, 152, 153, 158, 160, 161, 164, 166, 167,
168, 170, 171, 173, 174, 175, 178, 184, 197,
207, 209, 211, 214, 220, 229, 235, 237, 238,
242, 243, 244, 245, 246, 247, 252, 259, 260,
261, 262, 265, 266, 267, 272, 275, 276, 277,
278, 311, 315, 340, 345, 348, 350, 351, 356,
357

sector, 32, 51, 66, 74, 91, 94, 109, 110, 111,
113, 115, 117, 118, 124, 138, 168, 325, 356

— sanitario, 19, 24, 25, 66, 77, 92, 109, 110,
111, 114, 117, 139, 163, 178, 235, 259, 272

Seguridad Social, 34, 35, 36, 47, 59, 66, 76,
77,78, 112, 115, 125, 153, 154, 155, 168,
169, 175, 196 208, 243, 320

seguro médico, 78, 92, 102, 261

seguros, 23, 42, 61, 77, 78, 108, 112, 212,
351, 241

servicios, 21, 22, 23, 33, 34, 35, 36, 37, 41, 59,
60, 61, 62, 68, 69, 75, 76, 78, 79, 80, 91, 92,
95, 100, 104, 107, 109, 110, 111, 112, 1183,
114, 116, 117, 118, 119, 120, 121, 122, 124,
125, 126, 129, 133, 135, 136, 138, 156, 160,
161, 168, 170, 172, 175, 208, 209, 221, 222,
225, 226, 227, 228, 229, 231, 234, 235, 237,
238, 239, 240, 241, 242, 243, 246, 257, 260,
261, 264, 266, 275, 291, 309, 310, 311, 315,
317, 325, 327, 332, 343, 347, 348, 351, 356,
362

— con animo de lucro, 260

— sin animo de lucro, 260

Servicios Publicos, 42, 92, 207, 225, 260, 261,
275, 319, 332

— sanitarios, 24, 38, 40, 48, 61, 66, 76, 78,
80, 81, 91, 104, 107, 109, 110, 111, 112,
118, 114, 115, 117, 135, 151, 158, 160,
161, 174, 175, 237, 244, 245, 260, 261,
260, 267, 278, 351, 356

— sociales, 35, 41 48, 52, 53, 70, 110, 115,
197, 220, 222, 237, 253, 303
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sexo, véase género

sindicatos, 31, b1

siniestralidad, 151

sistema sanitario, 19, 23, 24, 25, 26, 33, 48,
70, 76, 79, 102, 129, 147, 149, 166, 168,
170, 171, 174, 175, 207, 209, 211, 214,
243, 244, 246, 247, 340, 345, 348, 357

situacion social, 19

sociedad, 20, 28, 30, 31, 36, 37, 41, 43, 44, 45,
46, 47, 51, 52, 55, 57, 58, 62, 63, 71, 77, 84,
99, 103, 106, 155, 160, 168, 169, 170, 175,
182, 252, 253, 272, 291, 292, 310, 312, 316

socioeconémico, 20, 46, 72, 73, 74, 84, 109,
160, 219, 313, 357

sociologia, 25, 71, 92, 174

sociosanitario, 48, 220, 221, 234, 244

soledad, 37, 53, 83, 230, 221, 224, 227, 228,
230, 268, 297, 298, 337

solidaridad, 23, 218, 249, 258, 291, 302, 333

sordos, 186, 314

sufrimiento, 23, 48, 55, 79, 82, 87, 176, 267

suicidio, 87

sujeto, 20, 21, 22, 25, 27, 28, 29, 30, 35, 36,
52, 53, 54, b5, 57, 58, 62, 93, 101, 103,
105, 106, 205, 235, 236, 261, 266, 339,
340, 341, 342

tarea, 20, 23, 43, 52, 66, 100, 112, 188, 209,
210, 213, 214, 224, 234, 242, 247, 253,
265, 266, 275, 276, 282, 289, 291, 295,
296, 302, 309, 311, 345, 354, 355

tasa, 114, 129, 153, 187, 188, 189, 207, 229,
241, 242, 310, 314, 317, 319, 357

terapia, 22, 83, 211, 212, 226, 227, 228, 312,
314

tercera edad, véase vejez

terminal, 50, 82, 87, 88, 125 317

testamento vital, 87

tiempo, 24, 49, 55, 56, 57, 61, 62, 63, 66, 68,
69, 71, 72, 73, 76, 79, 80, 82, 98, 100, 101,
102, 103, 109, 110, 111, 113, 115, 117, 121,
122, 123, 124, 139, 141, 146, 147, 149, 151,
152, 160, 161, 165, 167, 168, 171, 172, 173,
174, 176, 179, 193, 206, 208, 209, 210, 211,
212, 215, 218, 223, 229, 230, 231, 232, 233,
234, 235, 236, 239, 241, 243, 246, 241, 248,
263, 264, 266, 267, 268, 269, 270, 271, 272,
274, 275, 276, 277, 278, 279, 280, 281, 282,
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283, 284, 285, 286, 287, 288, 289, 290, 291,
292, 295, 300, 301, 302, 303, 308, 309, 310,
311, 312, 313, 320, 340, 341, 342, 344, 345,
346, 347, 348, 350, 351, 361

trabajo, 32, 33, 40, 42, 44, 45, 57, 58, 62, 64,
67, 68, 73, 78, 94, 96, 97, 98, 100, 103, 105,
109, 110, 111, 113, 115, 116, 117, 119, 120,
121, 122, 124, 125, 139, 154, 160, 165, 167,
173, 175, 177, 184, 186, 194, 195, 196, 198,
199, 200, 209, 210, 217, 218, 230, 235, 237,
241, 246, 252, 258, 260, 261, 262, 263, 264,
265, 268, 275, 277, 291, 296, 300, 302, 303,
306, 307, 313, 314, 316, 320, 321, 324, 325,
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340, 342, 345, 349, 355, 357, 358, 359

— remunerado, 19, 100, 109, 111, 200, 214,
264, 268, 354

— no remunerado, 31, 95, 102, 109, 121,
141, 209, 210, 212, 213, 216, 217, 220,
231, 234, 246, 276, 345, 353, 355, 356

trabajador, véase trabajo

transferencia, 30, 42, 43, 139, 147, 148, 216,
248, 257, 258, 353, 356

transito, véase muerte

tratamiento, 21, 32, 35, 37, 38, 39, 75, 76,
77,79, 81, 82, 84, 87, 104, 106, 125, 126,
148, 153, 168, 169, 172, 174, 193, 203,
212, 239, 243, 244, 245, 253, 260, 261,
266, 267, 312, 343, 349, 357

traumatismo, 82, 128, 162, 164

traumatologia, 79, 169, 171

Tribunal Supremo, 42

urgencia, 39, 70, 78, 80, 129, 142, 152, 155,
156, 157, 160, 161, 166, 168, 170, 172,
173, 175, 179, 181, 207, 234, 235, 236,
237, 238, 239, 240, 241, 242, 243, 344,
245, 246, 247, 248, 260, 264, 307, 308,
347, 349, 362

usuarios, 22, 36, 79, 80, 102, 105, 151, 153,
156, 160, 237, 238, 239, 311, 347

utilidad, 38, 57, 100, 105, 106, 343

vacaciones, 23, 32, 122, 131, 225, 226, 227,
228, 229, 265, 301, 303, 308
vaB (Valor Anadido Bruto), 111, 116, 118
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221, 222, 223, 225, 226, 227, 228, 229, viejo, véase vejez
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