Resumen

En este trabajo analizamos la relevancia
del cuidado informal en Espana, en un con-
texto en el cual los cambios demogréficos y
sociales que estamos viviendo comprometen
la sostenibilidad de un sistema previo que se
apoyaba casi exclusivamente en las familias
y que el SAAD pretendia cambiar. Nuestro
analisis muestra que el valor social de los
cuidados informales es mucho mayor que la
estimacion realizada en el SAAD. Asimismo
mostramos que la relacion entre los cuidados
formales y los informales es de complemeta-
riedad o, en todo caso, de especificidad de
tareas. Ambos resultados tienen importantes
implicaciones sobre la efectividad de determi-
nadas politicas de dependencia.

Palabras clave: dependencia, cuidados for-
males, cuidados informales, SAAD.

Abstract

In this article we analyse the importance
of informal care in Spain, in a context in which
the demographic and social changes we are
experiencing compromise the sustainablity of
an earlier system based almost entirely on fami-
lies and which the System for Autonomy and
Care of Dependents (SAAD) set out to change.
Our analysis shows that the social value of in-
formal care is much greater than the estimate
made in the SAAD. We also show that the rela-
tion between formal and informal care is one
of a complementary nature or, in any case, of a
specificity of tasks. Both results have significant
implications with regard to the effectiveness of
certain dependency policies.

Key words: dependency, formal care, in-
formal care, SAAD.
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I. INTRODUCCION

L incremento de la esperanza

de vida durante el siglo XX es

uno de los principales hitos
de la especie humana en toda su
historia. A comienzos del siglo pa-
sado, la esperanza de vida en Es-
pafna se encontraba en torno a los
35 anos. Apenas un siglo después,
se estima que la esperanza de vida
al nacer de un espanol varén es de
77 anos, y de 84 en el caso de las
mujeres.

Buena parte del incremento en
la esperanza de vida observado ha
venido de la mano del control de
enfermedades infecciosas, siendo
sustituidas éstas por enfermeda-
des de caracter crénico que se
manifiestan especialmente a par-
tir de edades avanzadas. De ahi
que una importante cantidad de
los recursos sociales en la actua-
lidad se empleen no ya en curar,
sino en cuidar a las personas con
problemas de salud y en prevenir,
de manera secundaria o terciaria,
el desarrollo de las enfermedades.
Dentro de este contexto, cada vez
cobra mas importancia no sélo el
mayor numero de afnos vividos,
sino la calidad de vida de cada uno
de estos anos. El que vivamos un
alto numero de afos con el me-
nor numero de discapacidades y

con la mayor autonomia personal
posible se ha traducido asi en un
objetivo social de primer nivel. De
este modo, proteger a las perso-
nas de las consecuencias de las dis-
capacidades padecidas (no exclu-
sivas, pero si fuertemente concen-
tradas en la poblacién mayor) y
evitar que éstas trasciendan en li-
mitaciones de la autonomia perso-
nal es una prioridad en la agenda
de las politicas publicas.

En el inicio del nuevo siglo,
Espana partia de bajos niveles de
gasto en proteccion social asocia-
dos a cuidados de larga duracion,
en comparacién con otros paises
europeos. Aunque las cifras varian
entre distintos estudios, se estima
que el gasto en cuidados de larga
duracién en el ano 2006 en Espa-
fa era el 0,74 por 100 del PIB, cifra
muy inferior a la presentada por la
mayoria de paises de la Union Eu-
ropea (Eurostat. Health Statistics).

En Espafa, la familia ha jugado
y juega un papel predominante
como principal red de proteccién
para satisfacer las necesidades de
las personas en situacion de de-
pendencia. Este elemento, presen-
te en todos los paises, aunque con
mayor intensidad en el nuestro, ha
sido sostenible gracias a las bajas
tasas de participacion laboral de
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las actuales cohortes de mujeres
de mediana edad, lo que ha per-
mitido hasta la fecha una actua-
cién por parte del sector publico
de caracter subsidiario. Es decir, s6-
lo ante la inexistencia o colapso de
la red de proteccion familiar, unida
a la falta de capacidad econémica
de la persona mayor, las adminis-
traciones publicas han procedido a
financiar o proveer publicamente la
asistencia requerida. Sin embargo,
las proyecciones demograficas (en-
vejecimiento poblacional), unidasa
los cambios sociales acaecidos en
las Ultimas décadas (reduccién del
tamano familiar, incorporacion fe-
menina creciente al mercado labo-
ral, disminucién en el nimero de hi-
jos, aumento de las tasas de divor-
cio,...), amenazaban seriamente la
sostenibilidad futura de este siste-
ma en unas décadas.

En este contexto, a finales de
2006 se aprobdé en Espana la deno-
minada Ley de Dependencia, que
supone la creacion del Sistema pa-
ra la Autonomia y la Atencién a la
Dependencia (SAAD). Las dificulta-
des en el nacimiento del SAAD, en
parte ligadas a la crisis econémica,
pero visibles si cabe antes (proble-
mas de gestion y coordinacion, de
formacién de capital humano e in-
cluso de disputa politica), no han
escapado a la percepcion de ana-
listas y expertos, como tampoco lo
han hecho a la de las personas di-
rectamente afectadas (personas con
limitaciones en su autonomia y sus
familiares) y a la de la ciudadania
en general (Sosvilla, 2008; Jiménez
Martin et al., 2011). No obstante,
mientras avanzan las etapas de
implementacion del SAAD, es bue-
no tener presente el papel central
del apoyo informal, o familiar, en
los cuidados prestados a personas
con limitaciones en su autonomia,
y plantear el encaje del sistema de
cuidados profesionales, o formal,
con los cuidados prestados por las
familias.

Tras esta breve introduccion, el
resto del articulo se organiza como
sigue. Elsiguienteapartadoestade-
dicado a definir qué se entiende en
la literatura internacional por cui-
dados informales, cuestibn nada
sencilla de resolver, y se revisaran
trabajos espafnoles en los que se ha
analizado el peso de los cuidadosin-
formales sobre el impacto econémi-
co que ocasionan las enfermedades
y los problemas de salud. A conti-
nuacion (apartado 1), se procedera
a realizar una comparacion entre los
modelos de cuidados europeos, po-
niendo un especial énfasis en el peso
o importancia que tienen los cuida-
dos informales dentro de estos siste-
mas y en el apoyo recibido por las
personas cuidadoras. En el apartado
IV, se describira la situacion de los
cuidados informales en Espana y se
mostraran resultados del valor social
de éstos. En el V, se discutira si los
cuidados informales en Espafa son
servicios sustitutivos o complemen-
tarios de los cuidados prestados por
la red formal. Finalmente, el articulo
se cierra con un apartado (el VI) de
discusion y conclusiones.

Il. CUIDADOS INFORMALES

Los cuidados prestados por la
familia y el entorno afectivo de una
persona cuya autonomia se en-
cuentra limitada suelen denomi-
narse cuidados informales. La de-
finicion estricta de cuidado infor-
mal no es sencilla ni obvia. Gene-
ralmente, estos cuidados son un
servicio de naturaleza heterogénea
que no tiene un mercado defini-
do, y que es prestado por uno o
mas miembros del entorno social
del demandante de dichos cuida-
dos, quienes generalmente no son
profesionales, y no reciben habi-
tualmente ningln tipo de remu-
neracién por sus servicios.

En relacion con el primer punto,
conviene distinguir entre dos tipos

de actividades de apoyo realizadas
por los cuidadores: ayuda presta-
da para el desarrollo de actividades
bésicas de la vida diaria (ABVD) y
ayuda prestada para el desarrollo
de actividades instrumentales de
la vida diaria (AIVD). Las ABVD son
el conjunto de actividades prima-
rias de la persona, encaminadas a
su autocuidado y movilidad, que
le dotan de autonomia e indepen-
dencia elementales y le permiten
vivir sin precisar ayuda continua de
otros. Entre otras: comer, vestirse,
banarse/ducharse, controlar los es-
finteres, usar el retrete a tiempo,
trasladarse, etc. Las AIVD son aque-
llas que permiten a la persona adap-
tarse a su entorno y mantener una
independencia en la comunidad,
esto es, actividades como: cocinar,
cuidar la casa, realizar llamadas te-
lefénicas, hacer la compra, utilizar
medios de transporte, controlar la
medicacion, realizar gestiones eco-
noémicas, etc. Por tanto, la presta-
cién de servicios por parte de las
personas cuidadoras informales es-
ta estrechamente ligada a situacio-
nes de dependencia, entendiendo
por tal «la necesidad de recibir ayu-
da o asistencia importante para las
actividades de la vida cotidiana» o
como «un estado en el que se en-
cuentran las personas que, por ra-
zones ligadas a la falta o la pérdi-
da de autonomia fisica, psiquica
o intelectual, tienen necesidad de
asistencia y/o ayudas importan-
tes para realizar los actos corrientes
de la vida diaria y, de modo particu-
lar, los referidos al cuidado perso-
nal» (Comisién Europea, 1998; Diaz
etal., 2009). Esta misma nocion de
dependencia se define dentro del
marco legal espafol como «el esta-
do de caracter permanente en que
se encuentran las personas que,
por razones derivadas de la edad,
la enfermedad o la discapacidad,
y ligadas a la falta o a la pérdida
de autonomia fisica, mental, inte-
lectual o sensorial, precisan de la
atencion de otra u otras personas,
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0 ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria
0, en el caso de las personas con
discapacidad intelectual o enferme-
dad mental, de otros apoyos para
su autonomia personal» (articulo 2
de la Ley 39/2006, de Promocion
de la Autonomia Personal y Aten-
ciéon a las Personas en Situacion de
Dependencia).

Asi pues, las personas cuidado-
ras informales no son profesiona-
les, y en Espafa no solian percibir
remuneracion por los servicios que
prestaban antes de la promulga-
cion de la Ley de Dependencia,
mas alla de algun tipo de compen-
sacion simbdlica, aunque, en prin-
cipio, la percepcién de una com-
pensacidon econémica no excluye
directamentela posibilidad de con-
siderar un cuidado como informal,
siempre que la persona cuidadora
no estuviera dispuesta a cuidar a
otra persona (desconocida para
ella) por ese dinero. La clave reside
en que es la vinculacion familiar o
social con la persona de autono-
mia limitada lo que determina que
el cuidador informal acepte reali-
zar esa tarea (1).

En la literatura cientifica interna-
cional es cada vez mas abundantela
inclusion de los costes de los cuida-
dosinformales (Wimo et al., 2002;
McDaid, 2001; Lindgren et al.,
2005; Lindgren, 2004; Kobelt y Pu-
gliatti, 2005; Suckle et al, 2008),
especialmente en estudios de coste
de enfermedades discapacitantes
que tratan de identificar, medir y
evaluar los costes desde una pers-
pectiva social. Asi, existe un interés
creciente en reflejar el impacto que
tienen las enfermedades sobre so-
ciedades e individuos, mas alla del
gasto sanitario empleado en la pre-
vencion, el tratamiento y los cuida-
dos sanitarios.

Sin &nimo de ser exhaustivos,
revisando algunos de los trabajos

espanoles publicados en los ulti-
mos afhos que tratan de estimar los
costes de las enfermedades em-
pleando una perspectiva social, se
puede constatar: 1) la importancia
de los costes no sanitarios en las
enfermedades analizadas, y 2) la
dificultad de acceder a costes de
cuidados formales. Asi, Lopez-
Bastida et al. (2006), emplean-
do una perspectiva social, anali-
zan una muestra de 237 personas
con enfermedad de Alzheimer re-
sidentes en sus hogares. Los au-
tores estiman un coste medio por
familia de 28.198 euros (afio de
referencia, 2001). La principal par-
tida de costes son los cuidados
informales, con 22.013 euros por
familia, es decir, un 78,1 por 100
de los costes totales estimados.
A distancia le seguirian los cos-
tes sanitarios, representando un
13,0 por 100 de los costes esti-
mados. El resto lo representarian
los costes de cuidados formales
de apoyo a domicilio (asistencia
social, pero también tareas pro-
vistas al hogar) y las pérdidas la-
borales de las personas afectadas
por la enfermedad. Los costes di-
fieren sustancialmente por rango
de avance o severidad de la en-
fermedad, siendo claro que una
mayor severidad corresponde con
un mayor peso de los cuidados
informales.

En el caso delos accidentes cere-
brovasculares, un trabajo de Nava-
rrete-Navarro et al. (2007), donde
se analizan los costes sociales de
supervivientes a un ano, dos anos
y tres afos de un ictus, se concluye
gue, pese a realizar una estimacion
conservadora de los costes de los
cuidados informales, éstos suponen
un coste muy superior al de los
recursos sanitarios invertidos en el
tratamiento de estas personas. Con-
cretamente, un 33 por 100 de los
costes estimados fueron costes sa-
nitarios, y del 67 por 100 restante,
la mayor parte fueron costes aso-

ciados a cuidados informales (el
71 por 100 de los costes no sani-
tarios). Asimismo, la estrategia en
ictus del Sistema Nacional de Salud
(Ministerio de Sanidad y Consumo,
2008) recoge, como parte delos as-
pectos generales a destacar de es-
ta enfermedad, un cuadro resumen
donde se refleja la importancia de
los costes no sanitarios asociados
a cuidados. Los resultados de Na-
varrete-Navarro et al. (2007) son
actualizados y matizados por un
estudio reciente, realizado por Mar
et al. (2011), en el cual se analizan
exclusivamente costes no sanitarios
asociados a cuidados formales e in-
formales en personas que han sufri-
do dafio cerebral. En este estudio se
cuenta con datos de personas que
son cuidadas en su hogar, pero
también de otras personas que re-
ciben cuidados de manera perma-
nente en residencia. En este caso,
se encuentra que el coste medio de
cuidados formales e informales de
las personas con un nivel mode-
rado de discapacidad alcanza los
40.813 euros, de los cuales, 22.992
corresponden a cuidados formales
y 17.882 corresponden a cuida-
dos informales (ano de referencia,
2008). El coste medio de las per-
sonas con un nivel severo de disca-
pacidad alcanza los 44.550 euros,
de los cuales 35.377 corresponden
a cuidados formales y 9.173 co-
rresponden a cuidados informales.
Esta caida en el coste de los cuida-
dos informales y el fuerte incremen-
to de los cuidados formales se debe
a un mayor porcentaje de ingresos
en residencias de las personas con
dafo cerebral adquirido a medida
gue se incrementa la severidad de
su discapacidad y, por tanto, su gra-
do de dependencia.

Otras enfermedades de elevada
prevalencia, como la artritis reuma-
toide, también generan un impor-
tante impacto econémico. En un
estudiorealizadosobre201 pacien-
tes con esta enfermedad en el Hos-
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pital Clinico San Carlos, se estima un
coste medio anual por paciente cer-
cano a los 12.000 euros (Lajas et al.,
2003). Los costes directos represen-
tan el 70 por 100 del total, dentro de
los cuales los costes sanitarios son el
40 por 100 del total de costes direc-
tos (28 por 100 del total), y los costes
directos no sanitarios, fundamental-
mente costes asociados a cuidados
informales, el 60 por 100 (42 por 100
del total). Utilizando una perspectiva
mas global, Leal et al. (2006) estiman
el impacto econémico de las enfer-
medades vasculares en el ambito de
la UE-25. El monto de la cifra estima-
da es dificil de asimilar: 168.757 mi-
[lones de euros, tomando como ano
de referencia 2003. De esta cantidad,
un 62 por 100 corresponde a gastos
sanitarios, un 21 por 100 a pérdidas
laborales y un 17 por 100 a costes
de cuidados informales. Desafortu-
nadamente, no fue posible estimar
el coste de los cuidados formales. En
el caso de Espana, la cifra estimada
alcanza los 6.997 millones de euros
para el afo de referencia, de los cua-
les 4.016 corresponden a gastos sa-
nitarios, 1.802 a pérdidas laborales
y 1.179 a cuidados informales. Oliva
et al. (2009) emplean un enfoque si-
milar para estimar el impacto econé-
mico de las enfermedades mentales.
Los autores estiman unos costes de
7.019 millones de euros, represen-
tando los costes sanitarios el 39,6 por
100 del coste total, las pérdidas labo-
rales el 42,7 por 100y los cuidados
informales el 17,7 por 100. Al igual
que en el caso de Leal et al. (2006),
no fue posible estimar el coste de los
cuidados formales de atencién social
prestados en el domicilio de los pa-
cientes o en centros especializados.

lIl. MODELOS DE ATENCION
A LA DEPENDENCIA EN
EUROPAY EL CUIDADO
INFORMAL

La importancia de la cobertura
publica de cuidados de larga dura-

cién varia considerablemente entre
los paises europeos. En quince pai-
ses de la UE-27, el gasto publico
en cuidados de larga duracion re-
presentaba, en 2006, menos del 1
por 100 del PIB. Entre ellos se sittan
Portugal (0,1 por 100), Espana (0,5
por 100), el Reino Unido (0,8 por
100) y Alemania (0,9 por 100). En
un segundo grupo se encuentran
los diez paises que gastaban entre
un 1Ty un 2 por 100 del PIB: Aus-
tria (1,3 por 100), Bélgica (1,5 por
100), Italia (1,7 por 100) y Dinamar-
ca (1,7 por 100). Los tres paises que
mas gastaban eran Noruega (2,2
por 100), Holanda (3,4 por 100) y
Suecia (3,5 por 100). Véase Euro-
pean Commission and the Econo-
mic Policy Committee (2009).

Las diferencias en gasto publico
para cuidados de larga duracion es-

tan relacionadas con la utilizacion
de servicios formales e informales
que se realizan en los diferentes pai-
ses europeos. El grafico 1 muestra
gue en aquellos paises europeos
en los que menos se gasta publi-
camente en cuidados de larga du-
raciéon (eje de ordenadas), un ma-
yor porcentaje de la poblacion de-
pendiente recibe sélo cuidados in-
formales (eje de abcisas). De he-
cho, parece ser que los paises de-
ciden principalmente sobre el peso
que se desea otorgar a los cuida-
dos informales en el sistema de
atencion a la dependencia, ya que
aquellos en los que un mayor por-
centaje de la poblacién mayor de
65 anos se encuentra institucio-
nalizada (eje de ordenadas en el
grafico 2) son los mismos en los
gue un mayor porcentaje de la po-
blacion mayor de 65 afos recibe

GRAFICO 1

PORCENTAJE DEL GASTO PUBLICO EN CUIDADOS DE LARGA DURACION/
PIB VERSUS PORCENTAJE POBLACION DEPENDIENTE SOLO CUIDADOS
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atencion domiciliaria (eje de abci-
sas en el grafico 2).

El papel que juegan las normas
sociales a la hora de explicar estas
diferencias parece fundamental. Por
ejemplo, en Suecia la sociedad debe
hacerse cargo de los mayores desde
1956, dejando de ser los hijos res-
ponsables legalmente. Exenciones
legales similares existen en los Pai-
ses Bajos y Dinamarca (Haberkern'y
Szydlik, 2010), paises en los que un
menor porcentaje de la poblacién
dependiente se apoya Unicamente
en cuidados informales (ver grafico
1). Estas diferencias aparecen tam-
bién al comparar las percepciones
que la poblacion de los diferentes
paises europeos tiene sobre quién
debe hacerse cargo de sus mayores.
Por ejemplo, menos de un 25 por
100 de la poblacién del Reino Uni-
do, Paises Bajos, Finlandia, Suecia
y Dinamarca piensa que los hijos
deben pagar por los cuidados de

sus padres si la renta de éstos no
es suficiente, mientras que un 69
por 100 de la poblacién en Espana
opina que deben hacerlo, y hasta
un 78 por 100 de la poblacién en
Grecia (Comision Europea, 2007).
De forma similar, menos de un 8
por 100 de la poblacién de Dina-
marca, Paises Bajos y Suecia piensa
gue los padres dependientes deban
co-residir con los hijos, frente al 39
por 100 que se muestra de acuerdo
en Espana, el 49 por 100 en Grecia
o el 56 por 100 en Rumania.

Los sistemas de cuidados de larga
duracién delos diferentes paises eu-
ropeos disponen de diferentes pres-
taciones para facilitar o incentivar
los cuidados informales. Si bien to-
dos ofrecen cuidados de respiro,
encontramos diferencias en la exis-
tencia de prestaciones en metalicou
otros beneficios. En primer lugar, ex-
cepto en Bulgaria, Dinamarca, Hun-
gria, Rumania y Suecia, es posible

GRAFICO 2

ATENCION EN INSTITUCIONES VERSUS ATENCION EN EL HOGAR
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Nota: CZ: Republica Checa; DE: Alemania; DK: Dinamarca; ES: Espafa; EE: Grecia; Fl: Finlandia; FR:
Francia; HU: Hungria; LU: Luxemburgo; NL: Paises Bajos; NO: Noruega; PL: Polonia; SE: Suecia.
Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de OECD (2010).

escoger entre prestacion en especie
y prestaciones en metdlico para la
contratacion de servicios formales,
y en algunos casos compensar a
los cuidadores informales. En el ca-
so de Espafa, practicamente la mi-
tad de las prestaciones (46,84 por
100) concedidas bajo el marco del
SAAD eran prestaciones economi-
cas vinculadas a cuidados familia-
res (IMSERSO, 2011).

Ademas de la prestacion econé-
mica, algunos paises ofrecen otro
tipo de medidas para apoyar a los
cuidadores informales. Por ejemplo,
tanto en Francia (tres meses) como
en Alemania (seis meses) el cuida-
dor tiene derecho a una baja labo-
ral temporal para proveer cuidados
sin perder el derecho de pension de
jubilacion. En Dinamarca, cuando
una persona que estaba trabajan-
do cambia de domicilio para pro-
porcionar cuidados a una persona
dependiente, el ayuntamiento del
municipio debe proporcionarle un
nuevo empleo. En Grecia, los con-
yuges de personas con un nivel de
invalidez de, al menos, el 80 por
100 pueden jubilarse anticipada-
mente o0 con un nimero menor de
anos de cotizacién. En Finlandia,
los cuidadores tienen derecho a
tres dias de descanso al mes.

El mayor o menor apoyo a los
cuidadores informales no parece
estar relacionado con el tipo de fi-
nanciaciondelsistemadeatenciona
la dependencia. Por ejemplo, den-
tro de los pocos paises con un se-
guro de atencion a la dependencia
financiado a través de cotizaciones
sociales (Austria, Alemania y Paises
Bajos) encontramos diferencias en
la actuacién del cuidador informal.
En Holanda, el porcentaje de de-
pendientes que depende sélo de
cuidados informales es minimo,
mientras que representa un 30 por
100 de la poblacion dependiente
en Austria y un 50 por 100 en Ale-
mania (ver grafico 1). Esto puede
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estar, en cierto modo, mediado
por la magnitud del copago de los
servicios formales. En la mayoria de
los paises en los que existe copago,
éste se calcula a partir de los ingre-
sos y el grado de dependencia del
receptor de la prestacion. Sélo en
unos pocos (Espafa, Lituania) se
tienen en cuenta también las pro-
piedades inmobiliarias (2). En al-
gunos paises, la cuantia de los co-
pagos puede llegar a ser bastante
importante. En Austria, por ejem-
plo, los individuos reciben una pres-
tacion econémica fija y deben com-
plementar el 100 por 100 del coste
restante, excepto en situaciones de
falta de medios. En Bulgaria, varia
entre el 30 por 100 y el 50 por 100
para cuidados semi-residenciales y
entre el 50 por 100y el 80 por 100
para cuidados residenciales. En Fin-
landia, existe un copago maximo
del 82 por 100, con la condicién de
que al individuo le queden siempre
90 euros al mes para gastos perso-
nales. En Eslovaquia, se establece
que el remanente de gasto para el
paciente en el caso de atencion re-
sidencial debe ser al menos del 20
por 100. En Espana, las previsiones
iniciales (anteproyecto de la Ley de
Dependencia) esperaban que los
usuarios asumieran una tercera par-
te del coste del sistema. Asimismo,
Montserrat (2008) senalaba que los
retornos teoricos de los copagos en
los servicios residenciales podrian
situarse entre el 32 por 100 y el 44
por 100 de su precio, mientras que
el copago tedrico en los servicios a
domicilio podria encontrarse entre el
15 por 100 y el 30 por 100 de su
precio. No obstante, no existen cifras
oficiales que nos permitan conocer
la cifra real de copago en el momen-
to de escribir estas lineas.

La cobertura de los servicios for-
males puede sertanto universal (ca-
so de Espana desde la aprobacion
de la Ley de la Dependencia) como
asistencial. En todos los paises de la
UE-27, excepto ltalia, Letonia, Litua-

nia, Polonia, Reino Unido y Ruma-
nia, el acceso a los servicios publi-
cos, tanto de asistencia domiciliaria
como residencial, se basa en crite-
rios de renta exclusivamente. En
[talia se tienen en cuenta no sdélo
los recursos econdmicos de la per-
sona dependiente, sino también los
del conyuge, mientras que en Ru-
mania se comparan los ingresos
del individuo mas la renta impu-
tada del alojamiento con el salario
neto medio.

IV. EL CUIDADO INFORMAL
EN ESPANA

Para el estudio del cuidado in-
formal en Espafia disponemos de
una herramienta de gran calidad e
indudable valor: la Encuesta de dis-
capacidades, autonomia personal y
situaciones de dependencia 2008
(EDAD, 2008). Esta encuesta, reali-
zada por el Instituto Nacional de Es-
tadistica entre noviembre de 2007
y febrero de 2008, recoge una rica
informacion sobre la situacion de
personas que padecen al menos
una discapacidad, y sobre los cui-
dados (formales e informales) que
reciben. Asi, la EDAD 2008 identifica
a un total de 1.225.857 cuidadores
informales principales residentes en
el mismo hogar que la persona que
recibia dichos cuidados, de los cuales
380.491 (31,04 por 100) eran varo-
nesy845.366 (68,96 por 100) eran
mujeres. Asimismo, identificaba a
un total de 225.969 cuidadores in-
formales principales no residentes
en el mismo hogar que la persona
que recibia dichos cuidados, de los
cuales 24.658 (10,91 por 100) eran
varonesy 172.498 (76,34 por 100)
eran mujeres (en 28.813 casos, es de-
cir,enel 12,75 por 100, no constaba
el dato sobre el sexo del cuidador).

Aproximadamente las tres cuar-
tas partes (75,05 por 100) de los
cuidadores son muijeres. El 57,39
por 100 de los cuidadores tiene en-

tre 35y 64 afos y el 34,84 por 100
tiene 65 o0 mas anos. EI 71,31 por
100 de los cuidadores esta casa-
doy el 16,38 por 100 esta soltero.
Mientras que el porcentaje de casa-
dos es igual para hombres y mu-
jeres, el porcentaje de solteros es
21,24 por 100 para los hombres
y 14,84 por 100 para las mujeres, y
el de cuidadores viudos es de 3,02
por 100 para los hombres frente a
8,60 por 100 para las mujeres. En
relacién con el nivel de estudios,
el 27,18 por 100 no ha termina-
do la educacién primaria, el 34,97
por 100 solamente tiene estudios
primarios, el 26,82 por 100 tiene
estudios secundarios, el 26,93 por
100 estudios secundarios y el 10,92
por 100 estudios superiores.

En el cuadro n.° 1 se muestra el
grado de parentesco o relacién afec-
tiva existente entre los cuidadores
informales y las personas cuidadas.
Como podemos observar, en el caso
de los cuidadores residentes es el
conyuge o pareja la figura que con
mayor frecuencia (muy destacada
del resto) se erige en cuidador prin-
cipal, seguida por el hijo o la hijay
por el padre o la madre de la per-
sona cuidada. En cambio, en el caso
de cuidadores no residentes son los
hijos/as quienes se ocupan en mayor
porcentaje de las personas con limi-
taciones en su autonomia, seguidos
a distancia por yernos/nueras y por
otros familiares. Globalmente, mas
de la mitad de los cuidadores princi-
pales son el conyuge o pareja (55,4
por 100 de los casos) seguidos por
los hijos/as (32,4 por 100). Si suma-
mos el peso de conyuge/pareja e hi-
jos/as tendriamos el 84 por 100 de
los cuidadores principales.

Asimismo, la EDAD 2008 tam-
bién proporciona informacion so-
bre las actividades principales en las
gue las personas cuidadoras princi-
pales centran su apoyo. Mas con-
cretamente, EDAD 2008 pregunta
por las cinco tareas mas importan-
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CUADRO N.° 1
PERSONAS QUE PRESTAN CUIDADOS INFORMALES SEGUN SU RELACION CON LA PERSONA CUIDADA
CUIDADOR RESIDENTE CUIDADOR NO RESIDENTE TODOS
RELACION CONLA PERSONA CUIDADA . fotal Porcentaje . fotal Porcentaje fotal Porcentaje
(miles de personas) (miles de personas) (miles de personas)
Conyuge/pareja 769,46 62,769 5,63 2,49 775,09 53,39
Hijo/a .o 344,32 28,088 125,46 55,52 469,78 32,36
Yerno/nuera 11,85 0,967 20,22 8,95 32,07 2,21
Padre/ madre 89,34 7,288 5,97 2,64 95,31 6,56
Hermano/a......cccccoevvveeeiincein, 8,07 0,658 21,69 9,60 29,76 2,05
Abuelo/a 0,01 0,001 2,78 1,23 2,79 0,19
Nieto/a...ccoveeeeeiieeeeeeee 0,37 0,030 15,50 6,86 15,87 1,09
Otro parientes.........ccoceevvieeenn. 2,40 0,196 16,74 7,41 19,14 1,32
AMIigo (VECINO).....ccveiirenne. 0,04 0,003 11,98 5,30 12,02 0,83
Total v 1.225,86 100,000 225,969 100,00 1.451,83 100,00
Fuente: Elaboracion propia a partir de EDAD 2008.
CUADRO N.° 2
PORCENTAJE DE CUIDADOS INFORMALES IDENTIFICADOS COMO TAREAS MAS IMPORTANTES
(Cada cuidador senala hasta cinco tareas que considera mas importantes)
Tareas Total Varones Mujeres
O e 4,06 4,49 3,82
Vestirse/desvestirse... 10,57 11,29 10,16
Asearse/arreglarse ..........oociiiiiiii e 9,97 10,55 9,64
Andar o desplazarse por la casa ........cccccoovieiiiiiiiiiincn. 4,05 3,26 4,50
Subir o bajar escaleras............c.......... 5,07 4,12 5,61
Cambiar panales (incontinencia orina) ...............cccccco..... 3,23 2,50 3,65
Cambiar panales (incontinencia fecal) ............cccooceeiiiinns 1,59 1,53 1,62
Acostarse/levantarse de la cama ...........ccoeveeviiiiiieeen. 4,13 3,97 4,23
Banarse/dUCharse ...... ..o 10,24 10,75 9,95
Utilizar el servicio/bafo a tiempo.... 0,94 1,00 0,90
HaCer COMPIAs .. ..viiiiiiiiii e 7,92 6,41 8,77
Preparar COMIdas .......ooveoviiiiiiiieeee e 8,29 8,90 7,94
Hacer otras tareas domésticas .. 7,37 5,91 8,19
Tomar medicacién (control)... 5,87 7,25 5,09
Utilizar el teléfono............... 0,71 0,96 0,56
Salir/desplazarse porla calle ... 4,53 3,85 4,92
Utilizar el transporte pUblico ............cocovviiiiiiiiiic, 1,29 1,39 1,23
Administrar el dinero............ 1,26 1,78 0,96
Hacer gestiones........... 2,69 2,95 2,55
Iral médico.................. 5,15 5,57 4,91
Abrocharse 105 zapatos ..........coociiiiiiiiiiiii 1,09 1,57 0,82
TOTAl e 100,00 100,00 100,00
Fuente: Elaboracion propia a partir de EDAD 2008.

tes a las que dedican su tiempo los
cuidadores de entre una lista de 21
actividades bésicas o instrumenta-
les de la vida diaria. Las tareas mas
frecuentemente realizadas tanto
por hombres como por mujeres
(cuadro n.° 2) son ayudar a ves-

tirse/desvestirse, ayudar a asearse/
arreglarse y a banarse/ducharse, o
a hacer compras y preparar comi-
das. Asimismo, conforme aumenta
el grado de dependencia se incre-
menta el porcentaje de cuidadores
que declara que entre sus cinco ac-

tividades principales figuran tareas
de caracter basico de la vida diaria
(dar de comer, ayudar a vestirse/des-
vestirse, ayudar a asearse/arreglarse
y a banarse/ducharse, cambiar pa-
fales, etc.), mientras que las tareas
de caracter més instrumental (ir
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al médico, hacer gestiones, hacer
compras, salir/desplazarse por la
calle) son mas frecuentes en per-
sonas con bajo nivel de depen-
dencia (Oliva, Vilaplana y Osuna,
2011).

Para hacernos idea del grado de
intensidad en nimero de horas dia-
rias y semanales que soportan las
personas cuidadoras, se debe rese-
Aar que un 37,88 por 100 de las
personas cuidadoras informales de-
dican cinco o menos horas al dia a
prestar los cuidados personales re-
feridos, un 15,90 por 100 prestan
entre seis y diez horas, un 9,94 por
100 prestan entre once y quince
horas diarias y un 36,28 por 100
prestan dieciséis 0 mas horas dia-
rias de cuidados. Asimismo, entre
las personas cuidadoras principa-
les (e informales) que identifica la
encuesta, un 0,92 por 100 dedi-
ca menos de un dia a la semana,
por término medio, a prestar es-
tos cuidados a la persona que los
necesita, un 0,81 por 100 dedica
un dia a la semana, por término
medio, un 2,09 por 100 dedica de
dos a tres dias semanales, por tér-
mino medio, un 2,53 por 100 de
cuatro a cinco dias semanales y un
93,65 por 100 dedica de seis a sie-
te dias a la semana a la prestacion
de dichos cuidados personales.

Un aspecto central que men-
cionamos en el apartado Il es que
las personas cuidadoras informa-
les pueden no percibir un sueldo o
una compensacion econémica por
el desempeno que realizan. Ello,
no obstante, no significa que sus
cuidados se presten «gratis». El
proveer de cuidados a personas con
limitaciones en su autonomia pue-
de suponer una importante carga
social para las personas cuidadoras.
La EDAD nos proporciona infor-
macién adecuada para aproximar-
nos a ello. Podemos senalar que la
salud de las personas cuidadoras
se ve afectada por la carga que

supone la prestacion de su apo-
yo de manera continuada y con
una elevada exigencia horaria. Asi,
aproximadamente una de cada tres
personas cuidadoras indican que se
ha deteriorado su salud por tener
gue ayudar a la persona que cui-
da, un 15 por 100 ha tenido que
ponerse en tratamiento para po-
der llevar la situacion, casi la mitad
(un 48,2 por 100) se encuentra
cansada y cerca de un 30 por 100
se encuentra deprimida. En total,
descontando las personas que in-
dican que el tener que ayudar a la
persona cuidada no le ha supues-
to ninguin problema de salud y los
casos de no respuesta a esta cues-
tion, un 62 por 100 de las perso-
nas cuidadoras consideran que su
salud se ha deteriorado por tener
gue ayudar a las personas que cui-
dan.

Pasando a la dimension laboral,
un 22 por 100 de las personas cui-
dadoras no pueden plantearse tra-
bajar fuera de casa por tener que
ayudar a las personas que cuidan.
Asimismo, un 11 por 100 senalan
que han tenido que dejar de traba-
jar, un 8 por 100 han tenido que
reducir su jornada de trabajo, un
9 por 100 tienen problemas para
cumplir sus horarios y un 10 por
100 consideran que su vida pro-
fesional se ha resentido. Casi una
de cada cinco personas cuidadoras
consideran que tienen problemas
econémicos a consecuencia de te-
ner que ayudar a las personas que
cuidan. En total, descontando las
personas que indican que el tener
gue ayudar a la persona cuidada
no le ha supuesto tener ningun
problema profesional y los casos
de no respuesta a esta cuestion,
casi un 50 por 100 de las personas
cuidadoras consideran que su vida
profesional se ha resentido por
tener que ayudar a las personas
que cuidan. Casado et al. (2011)
estiman los efectos de la provisién
de cuidados informales sobre las

mujeres espafolas en el periodo
1994-2001. Los resultados mues-
tran que el efecto negativo sobre el
empleo se concentra en aquellas
mujeres que cuidan a alguien de-
pendiente en el hogar y/o durante
al menos 28 horas semanales. La
probabilidad de trabajar disminuye
en 2,7 puntos porcentuales cuan-
do se cuida a alguien dependiente
en el hogar, magnitud inferior a la
encontrada en Inglaterra, donde la
tasa de participacion laboral feme-
nina es superior (Heitmueller, 2007;
Heitmueller y Michaud, 2006). Sin
embargo, cuando se superan las
28 horas semanales de cuidados la
probabilidad de no trabajar se in-
crementa hasta los 4,5 puntos por-
centuales.

Asimismo, en las relaciones so-
ciales, familiares y disfrute del ocio,
seis de cada diez personas cuidado-
ras han tenido que reducir su tiem-
po de ocio por tener que ayudar a
las personas que cuidan, casi la mi-
tad (un 45,4 por 100) no pueden ir
de vacaciones, cuatro de cada diez
de las personas cuidadoras no dis-
ponen de tiempo para frecuentar
a sus amistades y casi una de cada
cinco (un 18,5 por 100) no tienen
tiempo para cuidar de otras per-
sonas como les gustarfa. Asimis-
mo, un 6 por 100 de las personas
cuidadoras tiene conflictos con su
pareja derivados de tener que ayu-
dar a las personas que cuidan, un
2,2 por 100 de las personas cuida-
doras no han podido formar una
familia y un 1,4 por 100 sefalan
que no ha podido tener hijos. Fi-
nalmente, tres de cada diez per-
sonas cuidadoras no disponen de
tiempo para cuidar de si mismas.
En total, descontando las personas
que indican que tener que ayudar a
la persona cuidada no le ha supues-
to ningun problema en los &mbitos
de ocio, tiempo libre o vida familiar
y los casos de no respuesta a esta
cuestion, siete de cada diez perso-
nas cuidadoras consideran que su
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ocio, tiempo libre o vida familiar se
han resentido por tener que ayudar
a las personas que cuidan. Asimis-
mo, es importante subrayar que el
porcentaje de personas cuidadoras
que identifican problemas en las
dimensiones de salud, vida profe-
sional y vida familiar y social se in-
crementa de manera significativa a
medida que aumenta el grado de
dependencia de la persona cuida-
da (para mas detalles, véase Oliva,
Vilaplana y Osuna, 2011).

Oliva, Vilaplana y Osuna (2011)
plantean en un ejercicio cual seria
la cantidad de recursos formales a
movilizar en caso de que desapa-
recieran completamente los cuida-
dos informales en Espana. Aunque
la situacidn es irreal, se trata de un
gjercicio de simulacion realizado con
objeto de estimar el valor social mi-
nimo que aporta el cuidado informal
en Espana. Empleando el método
del coste de sustitucidon o reempla-
zo (Van der Berg et al., 2004) y uti-
lizando varios escenarios, donde se
emplean los valores de las horas de

servicio publico de ayuda a domi-
cilio en Espafa como precio som-
bra del valor del cuidado informal,
y pese a realizar varios supuestos
conservadores sobre el ndmero
de horas de cuidado informal es-
timado, las cifras calculadas (véase
el cuadro n.° 3) oscilan entre los
35.295 y los 58.488 millones de
euros, tomando como referencia
el ano 2008. Andalucia concentra
el 22,4 por 100 de las horas de cui-
dados, sequida de Catalufiay la Co-
munidad Valenciana, con un 12,6
por 100 y 12,5 por 100, respecti-
vamente. Por detras se sitla Gali-
cia, con un 9,0 por 100, y la Comu-
nidad de Madrid, con un 7,3 por
100.

Para hacernos idea del orden de
magnitud de las cifras estimadas,
se compararon las cifras de la va-
loracidn monetaria estimada de las
horas de cuidado informal recibido
por personas dependientes con los
datos de avance de Contabilidad
Nacional publicados por el Institu-
to Nacional de Estadistica del PIB

de Espana y los PIB regionales del
ano 2008 (cuadro n.° 4). Incluso en
la valoracién mas conservadora (va-
loracion 1), el volumen de recursos a
movilizar para prestar cuidados per-
sonales en el domicilio a las personas
con limitaciones en su autonomia en
el mismo grado que los cuidados in-
formales que reciben serian de un
orden préximo al 3,24 por 100 del
PIB nacional, encontrdndose im-
portantes diferencias a escala re-
gional, donde comunidades como
Andalucia, Galicia o Extremadura
requeririan recursos que excederian
el 5 por 100 de su PIB regional. Una
Unica comunidad auténoma reque-
riria recursos por debajo del 2 por
100 de su PIB (la Comunidad de
Madrid), encontrdndose el resto en
situaciones intermedias, es decir, re-
querirfan movilizar un volumen de
servicios formales de atencion a do-
micilio equivalente a entre el 2 por
100y el 4,9 por 100 de su PIB. En el
caso del escenario 2 de valoracion,
el volumen de recursos a movilizar
para prestar cuidados personales
en el domicilio a las personas con

Asturias ..
Baleares ..
Canarias..
Cantabria

Castilla-La Mancha

Madrid....

Pais Vasco
La Rigja.............
Ceuta y Melilla ..

Andalucia .....oooooeiiiiii
ATAGON L.

Castilla y Ledn ....oovvviiiiiiiiic

Cataluna ..o
Valencia......ooooviiiiiiiccece e
Extremadura ........cooovvieeiiieee
GaliCia. e

MUICIA .o,
NaVAITA ..o

Total nacional........ccoceoevviiiiiii

CUADRO N.° 3

HORAS DE CUIDADO INFORMAL RECIBIDO POR PERSONAS DEPENDIENTES Y VALORACION MONETARIA
Horas de cuidado Valoracién 1 Valoracién 2 Valoracién 3
(millones) (millones €) (millones €) (millones €)
......... 1.032,41 7.918,60 13.121,96 11.996,63
......... 128,28 983,88 1.630,39 1.361,01
132,90 1.019,33 1.689,13 1.608,07
73,47 563,54 933,85 1.122,67
189,16 1.450,87 2.404,24 2.080,78
69,72 534,78 886,18 544,54
......... 292,92 2.246,68 3.722,99 4.065,71
220,97 1.694,80 2.808,47 2.099,17
......... 580,50 4.452,42 7.378,14 8.434,65
......... 572,80 4.393,34 7.280,23 6.174,74
......... 120,76 926,20 1.534,81 746,27
......... 413,29 3.169,97 5.252,98 3.727,92
337,99 2.592,41 4.295,90 4.745,43
......... 155,66 1.193,93 1.978,47 1.608,00
......... 55,30 424,12 702,82 1.259,10
..... 178,42 1.368,51 2.267,77 3.259,80
..... 27,33 209,65 347,42 331,02
..... 19,87 152,42 252,58 313,98
......... 4.601,76 35.295,48 58.488,34 55.479,49

Fuente: Oliva, Vilaplana y Osuna (2011).
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ESTIMACION DE LA VALORACION MONETARIA DE LAS HORAS DE CUIDADO INFORMAL RECIBIDO POR
PERSONAS DEPENDIENTES RESPECTO AL PIB REGIONAL (en porcentaje)

CUADRO N.° 4

Valoracion 1

ANdalucia ......oooveiii
ATAGON Lot
ASTUTIAS L

Baleares

CaNAMIAS...eeeeieee e
Cantabria.....cooveeeieeeee e

Castillay Leon.........
Castilla-La Mancha ..
Catalufa........cc......
Valencia........
Extremadura ...
Galicia...........
Madrid....
Murcia.....
Navarra......

Pals VasCo .....uvvviiiiiiiiecceeec e
La RIOJa it

Ceuta y Melilla
Total Nacional

................... 5,32
................... 2,89
................... 4,29

2,06

................... 3,35
................... 3,81

3,87
4,65
2,20
4,16
5,14
5,63
1,34
4,27
2,29

................... 2,00
................... 2,61

4,91
3,24

Valoracioén 2 Valoracion 3
8,82 8,07
4,78 3,99
7,11 6,77
3,42 4,11
5,56 4,81
6,32 3,88
6,41 7,00
7,71 5,76
3,64 4,16
6,90 5,85
8,51 4,14
9,33 6,62
2,22 2,45
7,08 5,75
3,79 6,79
3,32 4,77
4,32 4,12
8,13 10,11
5,37 5,10

Fuente: Oliva, Vilaplana y Osuna (2011).

limitaciones en su autonomia en
el mismo grado que los cuidados
informales que reciben serian del
5,37 por 100 del PIB nacional. Por
su parte, Andalucia, Galicia o Ex-
tremadura y las ciudades autono-
mas de Ceuta y Melilla requeririan
recursos por un importe entre el 8y
el 9,5 por 100 de su PIB regional. La
Comunidad de Madrid requeriria
un 2,2 por 100 de su PIB, encon-
trandose el resto de comunidades
autébnomasensituacionesinterme-
dias (requeririan movilizar un volu-
men de servicios formales de aten-
cién a domicilio equivalente a entre
el 3 por 100 y el 8 por 100 de su
producto interior bruto).

V. CUIDADOS FORMALES
E INFORMALES:
COMPLEMENTARIOS
O SUSTITUTIVOS

En la literatura existente sobre
cuidados a la dependencia existe
cierta controversia sobre si las ho-
ras de cuidado formal (proporcién

de horas realizadas por personal
sanitario cualificado) compensan,
sustituyen, complementan o refuer-
zan las horas de cuidado informal
proporcionadas por familiares, ami-
gos o vecinos. En este sentido, se
han desarrollado cuatro modelos
diferentes.

El primero de ellos, el mode-
lo compensatorio (Ettner, 1995),
postula la sustitucion de un siste-
ma de cuidados por otro, pero si-
guiendo un orden de preferencia,
de manera que la persona depen-
diente soélo recurre a los cuidados
formales (servicios sociales o em-
pleados cualificados contratados
a titulo privado) cuando se han
agotado todas las vias de cuidado
informal. Sin embargo, hay pocos
estudios empiricos que hayan en-
contrado evidencias a favor de este
modelo (Ettner, 1995; Penning y
Chappel, 1990).

En segundo lugar, el modelo
de sustitucion (Greene, 1983) pos-
tula que a medida que el paciente

recibe cuidados formales, la fami-
lia disminuye su aportacion de cui-
dados informales. Este argumento
ha sido utilizado por aquellos que
sostienen que es necesario racio-
nar la oferta de cuidados forma-
les para controlar el gasto publico
en cuidados a la dependencia. En
este aspecto, la investigacion em-
pirica es poco concluyente. En al-
gunos trabajos, se ha constatado
gue las familias no se desentien-
den de su papel como cuidadoras
cuando comienzan a recibir apo-
yo formal (Moscovice et al., 1988;
Tennstedt et al., 1993; Muramat-
su y Campbell, 2002). Pero tam-
bién hay trabajos que evidencian la
validez del modelo sustitutivo. Vii-
tanen (2007) analiza la relacién en-
tre cuidados formales e informales
en doce paises europeos y cons-
tata que los cuidados formales
sustituyen a los informales propor-
cionados por cuidadores no co-re-
sidentes, pero no se evidencia una
relacion de sustitucion entre am-
bos tipos de cuidados en el caso
de cuidadores co-residentes con la
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persona receptora de los cuidados.
Por otra parte, Stabile et al. (2006)
se propusieron examinar cual se-
ria el efecto de un incremento del
gasto publico en atencién a domi-
cilio en Canada, y concluyen que
irffa acompanado de una disminu-
cién de los cuidados informales.
Para Estados Unidos, Van Houtven
y Norton (2004) analizan el efecto
de los cuidados informales sobre
la utilizacién de cuidados forma-
les por parte de personas mayores
solteras, y constatan que la dispo-
nibilidad de cuidadores informales
disminuye la demanda de aten-
cién a domicilio y retrasa la en-
trada en centros residenciales. Por
consiguiente, en este caso habria
que interpretar que el modelo de
sustitucion se aplicaria de forma
inversa, a mayor cantidad de cuida-
dos informales, menor recurso a
los cuidados formales. Como mues-
tra de que no siempre la evidencia
a favor de un determinado mo-
delo es tan rotunda, Bolin et al.
(2007), en un estudio sobre los
cuidados de largo plazo en varios
paises europeos, muestran que los
cuidados informales se compor-
tan como sustitutivos de cuidados
formales como atencion a domi-
cilio o centros de dia, pero como
complementarios de los cuidados
hospitalarios.

En tercer lugar se encuentra el
modelo de especificidad de tareas
propuesto por Litwak (1985), de
acuerdo con el cual los cuidados
formales e informales son dife-
rentes, pero complementarios. A
diferencia del modelo compensa-
torio, es la naturaleza de la tarea 'y
no la voluntad del cuidador la que
indica qué tipo de cuidados resul-
ta mas apropiado. Por ejemplo, se
puede establecer un reparto de
tareas de manera que aquellas ac-
tividades mas rutinarias (ayudar a
comer, lavarse, vestirse) sean rea-
lizadas por el cuidador informal,
mientras que otras tareas con un

componente mas tecnoldgico o
que requieran una cierta forma-
cion sean desempenadas por los
cuidadores formales. Los trabajos
de Penning y Chappel (1990), Fis-
cher y Eustis (1994) y Mentzakis
et al. (2009) han corroborado la
validez de este modelo.

Por ultimo, el modelo comple-
mentario propuesto por Chappell
y Blandford (1991) resulta de una
combinacién del compensatorio y
el de sustitucién. Segun este mo-
delo, cuando las necesidades de
cuidado de la persona dependien-
te exceden las capacidades del
cuidador (por ejemplo, cuando los
requerimientos médicos son muy
complejos o cuando la familia atra-
viesa una situacion critica), enton-
ces el apoyo formal interviene pro-
porcionando el soporte necesario.
Otros autores (Bass y Noelker, 1989;
Denton, 1997) también han encon-
trado evidencias a favor de este
modelo. Y en nuestro catdlogo de
servicios sociales, los servicios de
respiro también se podrian encua-
drar dentro de este paradigma de
alivio al cuidador.

La ausencia de una conclusion
unanime se debe a la propia natu-
raleza de ambos tipos de cuidados,
puesto que éstos pueden suceder-
se de forma secuencial o simulta-
nea. Con el propdsito de extender
la literatura previa al caso de Es-
pana, Jiménez-Martin y Vilaplana
(2011) estudian la relacién entre el
tipo de cuidado (formal, informal o
ambos) y el niUmero de horas reci-
bidas, a partir de la Encuesta de dis-
capacidades, deficiencias y estado
de salud del ano 1999. Para ello,
estiman un modelo en dos etapas
que les permite testar cudl de los
modelos descritos anteriormente
es el predominante en Espafa. Sus
resultados apuntan a que el mo-
delo predominante es el de com-
plementariedad o especificidad de
tareas. No es posible decidirse por

alguno de ellos en concreto, pues-
to que se conoce el nimero de ho-
ras de cuidado, pero no las tareas
realizadas por el cuidador durante
dichas horas. No obstante, tam-
bién hay que puntualizar algunos
casos especiales. Con respecto a la
probabilidad de recibir cuidados
informales (Cl): 1) las mujeres y las
personas no casadas tienen menor
probabilidad de recibir ClI; 2) las
personas con discapacidad mental
o enfermedad mental manifiestan
una mayor probabilidad de recibir
Cl: 3) las submuestras de hombres
y no casados muestran una mayor
probabilidad de recibir sélo cuida-
dos formales o en combinacion con
informales. La probabilidad de re-
cibir cuidados informales aumenta
conelnimerodelimitacionesenac-
tividades personales o instrumen-
tales a una tasa mayor que la pro-
babilidad de recibir cuidados for-
males. Ademés, cada adulto co-re-
sidente con la persona dependien-
te aumenta la probabilidad de re-
cibir cuidados informales en un 5
por 100 para la submuestra de
hombres y de personas no casa-
dasy disminuye la probabilidad de
recibir cuidados formales para la
submuestra de hombres.

En relacién con la provisién de
servicios sociales, para toda la mues-
tra se constaté complementariedad
entre cuidados informalesy atencion
a domicilio, pero sustitucién entre
cuidados informales y atencién en
un centro de dia, lo cual coincide con
resultados previos de Van Hout-
ven y Norton (2004) y Muramatsu
et al. (2007). Para las submuestras
de hombres, personas dependien-
tesjévenes (40-69 anos) y personas
casadas se observan evidencias de
un aumento del niUmero de horas
de cuidados informales ante una
reduccién de cuidados formales.
Por el contrario, para las perso-
nas dependientes no casadas se
encontraron evidencias significa-
tivas de un aumento del apoyo
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formal, ante una disminucion del
informal.

VI. CONCLUSIONES
Y DISCUSION

A lo largo del articulo hemos
expuesto la relevancia del cuida-
do informal en Espafa. La red de
proteccion familiar sigue siendo el
pilar fundamental sobre el que se
asienta la atencion a personas con
limitaciones en su autonomia. Los
cambios demograficos y sociales
que estamos viviendo, y que se
apuntan en afos venideros, sin
duda comprometen la sostenibili-
dad de un sistema que se apoyaba
casi exclusivamente en las fami-
lias. La creacion del SAAD puede
entenderse como una respuesta
a la demanda social de un buen
nimero de familias sobrecarga-
das en exceso por motivo de los
cuidados prestados, pero también
como un elemento de previsién
ante la inminencia de dichos cam-
bios sociodemograficos.

La revisién de los modelos eu-
ropeos revela que el papel que jue-
gan los cuidadores informales vie-
ne principalmente marcado por
las normas sociales y culturales,
lo cual dificulta la importacion di-
recta de modelos de otros paises
sin considerar la importancia de
dichas normas. Por otra parte, el
panorama europeo subraya la ne-
cesidad de modificar las alternati-
vas de cuidados formales y apoyo
a los cuidadores informales con las
nuevas realidades sociales. Espana
es uno de los paises de la Union
Europea donde los cuidadores in-
formales soportan la mayor carga
de los cuidados de larga duracién
(el porcentaje de dependientes que
recibe sélo cuidados informales es
superior sélo en Polonia, Hungria,
Eslovaquia y Grecia). Esto es acor-
de con las normas sociales existen-
tes, dado que un alto porcentaje

de la poblacién opina que los hijos
deben hacerse cargo de sus mayo-
res, algo que no sucede en paises
como Reino Unido, Paises Bajos y
Suecia. Por lo tanto, no debe sor-
prender que practicamente la mi-
tad de las prestaciones concedidas
bajo el marco del SAAD sean pres-
taciones econémicas vinculadas a
cuidados familiares. En la medida
en que los cambios sociodemogra-
ficos descritos anteriormente mo-
difiquen las normas sociales es de
esperar que la sociedad demande
un mayor peso de los cuidados
formales en la atencién a la de-
pendencia.

Como ejercicio de simulacion,
hemos planteado un escenario hi-
potético (sin cuidados informales)
pero Util para mostrar su valor so-
cial. Las cifras mostradas exceden
en gran medida a la estimaciones
gue se han realizado sobre el coste
de la puesta en marcha de la Ley
de Dependencia (Jiménez-Martin
y Vilaplana, 2009). Se puede dis-
cutir sobre los precios sombra a
utilizar en la evaluacion del tiem-
po de cuidado, pero la traduccion
a cifras monetarias de la ingente
cantidad de horas identificadas co-
mo cuidado informal, por muy mo-
desto que fuera el valor asignado
a la hora de cuidado, daria como
resultado una cantidad monetaria
muy elevada.

Respecto a la relacion entre cuida-
dos formales e informales, nuestros
resultados apuntan a que el modelo
predominante es el de complemen-
tariedad o de especificidad de tareas.
En este contexto, encontramos que
cada adulto co-residente con la per-
sona dependiente aumenta la pro-
babilidad de recibir cuidados in-
formales en un 5 por 100 para la
submuestra de hombres y de per-
sonas no casadas, y disminuye la
probabilidad de recibir cuidados
formales para la submuestra de
hombres. En relacién con la provi-

sibn de servicios sociales, se cons-
tata complementariedad entre cui-
dados informales y atencion a do-
micilio, pero sustitucién entre cui-
dados informales y atencién en un
centro de dia, lo cual coincide con
resultados previos de Van Houtven
y Norton (2004) y Muramatsu et
al. (2007).

Asimismo, aunque no es un as-
pecto que hayamos tratado, debe
subrayarse que si bien para ciertas
enfermedades neurodegenerativas
no hay cura actual y su progresién
es de «no retorno», si existen re-
ferencias sobre su influencia en la
evoluciondepersonasconenferme-
dades cardiovasculares (Hamalai-
nenetal., 2000; Proctoretal., 2000;
Boyd et al., 2004). El papel del cui-
dador se revela como esencial a la
horadeevitarre-hospitalizacionesy
mejorar la calidad y esperanza de
vida de la persona discapacitada.
Laimportancia de su figuraydesu
papel en la salud y el bienestar de
las personas con limitaciones en
su autonomia no puede minimi-
zarse.

La cooperaciony la coordinacion
entre los distintos agentes marcaran
el futuro del SAAD. Cooperacién
politica entre los gobiernos central,
autondmicos y locales de diverso
signo, que tendran que aproximar
posturas para prestar una atencion
de calidad a personas en situacién
de dependencia. Coordinacion ne-
cesaria también entre el sistema sa-
nitario y los sistemas de atencién so-
cial, quienes tendran que compartir
recursos persiguiendo la eficiencia
y la equidad en la asignacion de
los recursos publicos y privados. El
presente trabajo sefala cuantita-
tivamente la relevancia que tiene
la red de cuidado familiar para el
sostenimiento del SAAD. Es mas,
el apoyo familiar y el cuidado in-
formal deben considerarse como
una parte fundamental del SAAD.
Cualquier politica de coordinacion
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0 integracion sociosanitaria debe-
ria tener en cuenta el papel funda-
mental que juegan las familias en
su actividad como agentes cuida-
dores; 0, en caso contrario, dichas
politicas transitaran por las sendas
de la ineficiencia y la inequidad.

Por ello, el abordaje integral de
los cuidados de las personas de-
pendientes exige incluir la atencién
al cuidador principal, asi como re-
conocer el papel cumplido por los
cuidadores. En otros trabajos ya se
han sugerido diferentes actuacio-
nes en este sentido (Jiménez, Oliva,
Vilaplana, 2011). Por ejemplo, en el
caso de personas cuidadoras que
ademas desempenan un trabajo re-
munerado, lasadministraciones pu-
blicas podrian llegar a acuerdos
con las empresas privadas para que
las ausencias justificadas de los cui-
dadores no conlleven un riesgo de
pérdida del empleo, siendo las pro-
pias entidades publicas las prime-
ras en aplicar estas medidas. Asi-
mismo, se deberfa mejorar el reco-
nocimiento de los cuidadores in-
formales en los sistemas de segu-
ridad social, via cotizaciones, y/o en
una mejora de sus condiciones fis-
cales (via IRPF). Otra via de actua-
cién consistiria en incrementar los
recursos destinados a programas
de formacion de cuidadores infor-
males, incentivando la participacion
de los cuidadores a través de apo-
yo sustitutivo y otras ventajas di-
rectas o en especie para el cuida-
dory la persona atendida. En este
sentido, se deberian disenar progra-
mas especificos en funcién del gra-
do de discapacidad de la persona
atendiday del tipo de enfermedad o
problema de salud padecido. Igual-
mente importante serfa reconocer y
potenciar el apoyo recibido (psico-
lb6gico, servicios de respiro,...) por
parte de los cuidadores. También se
deben estudiar y propiciar férmu-
las que traten de compatibilizar la
prestacion de cuidados informales
con el desarrollo de la vida per-

sonal y profesional del cuidador.
Asimismo, se deberian reforzar los
recursos que permitieran facilitar
el descanso del cuidador ante el
riesgo de afectacién de su propia
salud, y se deberia impulsar el es-
tablecimiento de sistemas para dar
respuesta a condiciones urgentes
de necesidad de atencidon social
ante situaciones de claudicacién
del cuidador. Finalmente, aunque
esta lista es extensible, deberia ser
mucho mas accesible a la pobla-
cion la informacion sobre los re-
cursos del sistema y los criterios de
acceso, al tiempo que se deberian
arbitrar férmulas que facilitaran a
los cuidadores la realizacion de tra-
mites administrativos relacionados
con la atencion social y sanitaria de
la persona cuidada, e incluso de la
propia.

Por ultimo, los decisores publi-
cos, pero también los privados,
deberian ser conscientes de que la
sobrecarga que soportan los cuida-
dores genera una serie de proble-
mas en su salud, en su vida profe-
sional y en su tiempo de ocio y de
vida familiar. Desarrollar estrategias
que traten de mitigar dichos pro-
blemas permitiria proteger la red de
apoyo informal, lo cual redundaria
en mejoras del bienestar tanto de
los cuidadores como, probablemen-
te, de las personas cuidadas, y facili-
tarfa la coordinacién de los servicios
sanitarios, sociales y familiares.

NOTAS

(*) Garcia-Gémez agradece el apoyo eco-
noémico de la Unidn Europea a través de Marie
Curie Intra-European Fellowships. Jiménez-Mar-
tiny Vilaplana agradecen el apoyo del Ministerio
de Educacién y Ciencia, proyecto ECO-2008-
06395-C05-01. Juan Oliva agradece el apoyo
del Instituto de Estudios Fiscales.

(1) Cuando el cuidador acepta cuidar a un
desconocido, incluso gratis, no estamos ante
un cuidador informal, sino ante un voluntario.
Si percibe una remuneracion de la que vive, es
un cuidador profesional.

(2) El articulo 2 de la Resolucién de 2 de di-
ciembre de 2008, de la Secretaria de Estado de

Politica Social, Familias y Atencién a la Depen-
denciay a la Discapacidad, por la que se publica
el Acuerdo del Consejo Territorial del Sistema
para la Autonomia y Atencién a la Dependen-
cia, sobre determinacién de la capacidad eco-
némica del beneficiario y sobre los criterios de
participacion de éste en las prestaciones del Sis-
tema para la Autonomia y Atencién a la Depen-
dencia, establece que la capacidad econdémica
del beneficiario se determinard de acuerdo con
su renta y su patrimonio. Sin embargo, esto no
sucede en todas las comunidades auténomas.
En la Comunidad Valenciana, Navarra y Viz-
caya se calcula la capacidad econdémica de la
unidad familiar y luego se traduce a términos
per cépita. En Baleares, Cataluna, Guiplzcoa y
La Rioja solamente se tiene en cuenta la renta
del beneficiario, pero no su patrimonio. Llama
la atencion el caso de Alava, en donde para
la prestacion vinculada al servicio se utiliza la
suma de la renta mas el patrimonio en térmi-
nos per capita, mientras que para la prestacion
para cuidados en el entorno familiar su emplea
la base imponible total anual.
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