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“ .-Ladeccion del marco de andiss
El objetivo de esta ponenciaes preen
tar d gunos resultados de un proyecto deinvedi-
gaci on parocinado por laFundaci én BBVA titu-
lado "Los codes invisbles de la erfermedad”,
gque se ha desarrollado entre 1996-1999**.
Aumue d informefina serefiere atodo tipo de
enfermedades y discgpacidades, los resultados
generdes son golicables a las enfermedades
mentd esy cortiene ademas numerosss informa:
caanes rdevantes sobre este tipo especifico de
enfermedad.

La interaccion entre enpeo y sdud mentd es
complga, por lo que las per pectivas de analiss
son miltiples, no exduyentes, y comp ementa-
rias Algunos criterios de dadficacion de les
pasi bl es perspecti vas de amdlis s son los siguierr
tes:

1.-L as perspectivas que enfdizan la ausencia de
un demento pogtivo, versus las que enfatizan la
presencia. Este criterio permite dasificar las
goroxi maciones sguin que seinteresen princi pa-
mente por d empleo o por d desempeoy por la
sdud mentd o por la enfermedad mentd.

2.-Las perspectivas quesitlianla causalicad en €
emp eo-deenmpleo, versslasque lo stdanenla
sdud-enfermedad A edas pergectivas causdes
hay que afiadir las diacrénicas que ardizan €
desarrollotempord dela interacci én entreambas
causalidades.

3.-Las pergpectivas que colocan d érfass en €
syeto individual enfermo, frente a las que asu-

men como d emento principd deandisislasins -
tituciones, o los sujetosindividuales del entorno
del desempleado o cel enfermo.

4.-Las pergpectivas que seconcentran en el redu -
cido nimero de sy etcs que habiendo reunido, al
menos inicid mente, |as condiciones de emplea
do y sano, han perdido degpués ambas cordicio-
res frenteal s andisis referidos ala totalidadde
la pablacion, y @ efecto que tiene sobre dlosel
empleo-desempleo y la salud-enfermedad En
esta segunda perspectiva & andiza d impacto
obre toda la poblacion, tanto si |os efectos se
producen en la edad temprama pre-labard, como
en la edad tardia pog-labord, o se trata de amas
de casacuyo trabgo principa no puede definirse
como empleo.

Lamaya patede las ponencias y comunicacio-
nespresentadasen ese congreso van aadoptar la
pergpectiva de la "ausencia”, van a asumir la
dreccion causd "desemplec-enfermedad”, van a
centrarse en los aujetos individud es enfermosy
o = referirdn al os wjetos que han partido ini-
cialmente de unasituacion de endeoy sdud

Enmi ca y con laveniaexpresade los organi-
zadores voy a adoptar una pergpectivamuy dfe-
rente, y por tanto complementaria delas anterio-
res. No sdo me referiré, paraddjicamente, alos
"emplecs’ creados por la enfermedad mental
sno que pondréd acento principd delacausdi-
dad en la enfeemedad y no me ocuper é tanto de
los desempleados erfermos cuarto delas deman-
das que estos generan en U entarno, especial-
menteen d ambito familiar. F nalmente, mi pers-
pectivano sera tarto cinicao terapéutica cuanto

** Puede obtenerse solicitandolo a la fundacién BBVA, calle Gran Via 12, 48001-Bilbao. La referencia bibliogréafica es: Duran, Maria Angeles.

“Los costes invisibles de la enfermedad”, Fundacién BBVA, Bilbao, 2000.

(*) Basada en la ponencia presentada en la Conferencia sobre el Impacto del Desempleo en la Salud Mental Bilbao, 19y 20 de Mayo de 2000.
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econdmica y pditica pueso que plartearé los
temes de laredistribucion de | as cargas socides
latrarsferenciadecosteertred sistemasanitario
y loshogares y la priori zacion ddl cuidado de los
enfermos en | as negaci aci ones preupuedari as

[1.- El contrato socid, d contraopoliticoy €
contrato mercantil.

Unade las consecuencias delaerfermedad esla
pérdidade autonomiadd sujetoquelapadece. El
enfermo necesita la ayuda deotres, tanto técnica
como econdmica, de cuidadosy degpoyo afecti-
vo. En los casos gaves e incgpacitantes esta
necesidad de ayuda es muy intensay se extiende
atodalavida

El enfermo mentd recibe € cuidado que necesi-
taen virtud de varios tipos de contrato sodial:

a. El contrato mercantil, en d que el enfermo
compra enicos de dencién como otro cud-
guera de los que presta d mercado, tanto en
forma directa e inmediata como en forma indi-
recta o dferida (seguros privados y en certo
modo, |a Seguridad Sccid).

b. El contrato pditico, que garartiza atodos los
ci udadanos ciertas prestaciones por d Edado dd
gue farman perte, con relativa independencia de
sucontribucion persond alafinenciaci onde ser-
vicio 0 ala seguridad socid (sigemas de seguri-
dad social 0 asgencia social financiados con
impuesos gereraes).

c. El contrato familiar, que implictamerte esta
blecelas reglas de adscripci 6n de recursosy car-
gasdentro ce la familia nuclear y extensa.

d. Lareacion de solidaridad no contractual, por
laque @ enf ermo obti ene cuidados de personas o
asociaciones de vol intarios con lasqueno le une
ningtn tipo de vinculacion cortractual implicita
oexplicta

La aencidn gue reciben los enfermos proviene
deunacombinacion deestos varios tipcs derela
cdones wades y esvaiable en furcion de su
cgpacidad econdmica, edad, situacion laboral,
género, ec.. También depende dd tipo de enfer-
medad quegenere la necesidad de aencion. Las
enfermedades mentales tienen un paron de res
pueda muy diferente de otras enfermedades
como revelan |os contratostipos de numerosas

asguradoras privadas que las exdwen de su
cobertura

IIl.- La estimacion dd ndmero de enfermos
mental es en Espafia.

En & momento actud carecemos de estimacio-
nes figbles sobreel volumeny distribucion de la
demandade cuidados generada par los enfermos
mertdes Tan sdlo hay estudios muy generdes o
bre algunos tipos especificos de enfermedad
menta . Algunos de estos estudios mangan egi-
macionesdd nimero deerfermosenun momen-
to dado, en tanto que otros serefieren ala efecta-
¢l n por la enfermedad en cud qui er momentode
la vida del individuo.

En una primera edimacion de la Asamblea
Genegd delasNeciones Uridasen 1982 anive
universal, se propuso la cifra dd 10% de la
pablacion como prgporcidn que sufre dguna
deaxe de defidenciafisica, mentd o sernsorial. El
"Libro Blanco" sdbre Politica Social Europea
(1994) mantiene esta misma estimeacion para la
Unién Euopes, y a fadlitar su integracién se
destinan dversos programas (Fondo Social
Eur opeo, programaHelis inicativa Horizon).
En Esparia, la Encueta sobre Discapaci dades,
déeficiencias y minusvdias, del INE, de 1985,
cifré esenumero en 5.743 291 personas, equiva
lerte d 14i87% de |a poblacién. La distribucion
par género y grandes grupos de edad en aquella
fecha era la dguente varones, 2497.922 y
mujeres 3.245.370.

Tabla 1 Distribucién delapablacién afectada

por clases de discapacidad
[TTpo de discapacidad Poblacion alectada (N) | Poblacion afectada |
Poblacion total*
(%)
[Ver BI7.432 215
Oir 911.714 2,38
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 812.095 213
Ambientales 1.275.725 3,35
Conducta con uno mismo 387.116 1,01
Conducta con los demés 296.816 0,78
Residenciay dependencia| 1.333.925 3,15
Discapacidad futura 20.949 0,0




Fuente: Citado por Mufie M athacb, Garcia Delgadoy Gorzdez Searg can daos
dd INE "Enclesa sobre Discgpacidades, deficiencias y minusvdies', 186 y ckl
INSERSO, 187.

* Cd ummaelabaada pa | a autorateniencb en cuentaunapobladén de 3 mil lones.
Sagun el Plan de Accién para las Personas con
Discapacidad (Insr <, 1996), € ntmero de per-
sonas con agun tipo de d scapacidad en 1996 es
2.864.790. La reducci 6n no se debe a ura meo-
riared enlasituacion de losafectados, sino auna
redasificacion de los datcs. Esta etimacion
excduwe a las personas mayores de ssenta y
cnco afos, que segin la encuesta de 1986 pre-
sentaban un indice de discapacidad dd 56,25%.
Por tanto, las cifrasreales, parael corjunto de la
padbl aci én, sonmucho mayores que esasultimes.
La re-definicidon gperativa de la discgpacidad
reflga bien los problemas panteados por €
envdecimiento en la poblacién espafola Una
discgpaci dad aditiva, visud o demovilidad, que
en unapersonajoven sria considerada grave, €
congcdera "normal” en una persona mayor de
seentay cinco afics, y, en gran parte, inevitable
Y por tanto relati vamente carente de inter &smédi-
co. Laintroduccién del conceptode ™ normalidad
segin edad"” es sin dudaltil para dgunos propé-
sitcs, pero no modifica € hecho fundamentd de
gue en lasociedad espafida, las familiasy los
propi os afectados han de enfrentarse a la reduc-
cddn de capacidades de la pdblacion de edad
avanzada, y a los codes de todo tipo que ello
entrafia. En cierto modo, |as encuestas generd es
contribuyen a la opacidad e invishilizaciéon de
los problemas de dependencia o discapacidad
generadas por laedad, parque se producen cons
tartemente sesgos en las muestras en las que
"desgparecen” quienes par sumaasaud (enfer-
MOS en cama, enindituciones) no estan en cork
diciores de reporder o ser entrevistados y =
renurcia a hacerlo (por gemplo, las Encuestas
Naciondes de Salud, que no induyen la pobla:
cdn que vive en resdencias) o acaban sustitu-
yéndose par ertrevistados més accesiblesy, por
tarto, generd mente mas sanos 0 con menares
indices de di scapecidad.

Reproducimos la tipologia utilizada en el
Informe cel Inserso, que no coincide exactamen
te con lautilizada por | cs andistasdela Encuesta
dd I.N.E. de1986.
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Clases Poblacioén aferctada
De caréacter psiquico 296.401
Retraso Mental 152.548

Enfermedades mentales 100.648

Otras 43.205
De carécter sensorial 288.320

Deaudicién 105.832

Devisién 128.707

Delenguaje 34.997

Otras 18.784
De caréacter fisico 832.867

De aparato |ocomotor 481.314

De aparato circulatorio 189.647

De aparato respiratorio 96.557

Endocrino-metabdlicas 65.349
De caréacter mixto 17.749
Otras discapacidades 11.865

Fuente INSERSO, Pl an de accion para laspersores oon di scapecidad 1996.
Como puedeversesegtn lafuenteutilizadaenla
tablal, ladi scapacidad asoci ada con la " conduc -
ta repecto a uno mismd' afecta en Espaiia a
387.116 personss, y la "conducta con los
deméas', a 296.816 per onas ambas cifrasno son
exduyentes, y muchos enfermos padecen ambos
tipos de problemas junto con otros de los sefid &
dos.

Sgun el posterior informe dd Inserso, que
exduyea los mayores de 65 afios y serefiere por
tanto en mayor med daal os potencidmente acti-
vos (aunquetambi én incluye nifiog), seegimael
nimero de discagpacitados psiquiccs en 296.401,
de los cuales 152548 por retraso mentd,
100.648 pa enfermedad mentd y 43.205 por
atras casas.

Otra encuesta reci ente que ha gportado datcs Gti-
les eslaredizada por la ONCE (1996-97) sobre
"Bienedar Socid". Es dd tipo de las llamadas
encuedas indirectas o par refererte, en las que
breuna muestrarepresentati vagandard se pide
informacion alos ertrevistados solre dras per-
nas en las que s produzcan las dircundancias
abjeto de investigacion.

Un problema metadolégico relevante en las
encuedas por referenteses d de la desgual visi-
hilidad (sdiencia) de distintos grupos sociales.
Por g emp o, en estaencuesta € 60% del os refe-
rentes son varones, frente a un 40% de mu eres.
Sn embago, segin la Encuesta de
Discapacidades del INE (1986), el porcentge de
varones sobre d tota dedi scapacitados era 61%
en d gupo de cero a cinco afios 49% en el de
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seisasesatay cudroafiosy 38% en d demayo-
res de sntay cinco afics. Parad conjurto de
discapacitados, la distribucién por género era
43% de varanes y 5/ de mujeres Ademas la
crecientemayar expectativa de vidade las muje-
res les acarrea mayor probabilided dediscapac-
dad sobrevenida ¢Por qué los entrevigados
pues "digen’ varones mayoritariamernte como
obeto de representaciin de la minusvdia, e
informan més sabre el os que sdbre muj eres?.

Tabla 3 Distribucién de los disapaditados
segin géneroy grandesgrupcsdeedad

Fuente Habaacion de MA. Durédn, datos dd INE, "Encuesta sobre
Di scapecitados, defid enciasy mirusvaliss”, 1986.

Grupos de edad Total %% | Vaones | Mujeres |9 Varones

0-5 43.047 1 26.184 16.864 61
6-64 2.804.837 49 | 1378531 | 1.426.306 49
65y + 2.895.407 50 |1.093.207 | 1.802.200 38

Total 5.746.291 100 | 2.497.922 | 3.245.370 43

SAlo enun cao daro de d cgpacidad, enel que
existeun fuerte comporente degenerativo y aso-
ciado alaedad, la proporcién de mujeres entre
los referentes es, efectivamerte, mas devada dd
40%: esd caso del os sordos, donde hay un 58%
de mujeres ertre [ os referertes. También espre-
visible que en larealidad haya més d <apacida
des sobrevenidas como accidentesdetréfico o de
trabgo entrelos varores (faltabrazo/mano, 73%
de varones entre | os referentes: fata piernalpe,
81%: pargdgicos, 66%), y en este sentido la
imagen de losreferentes £ gusta alaredided.
Sn embargo, no parecen corresponder a diferen
cias enfrecuencia, 9noa vighilidad sccid, o d
azar dd reducido nimero de caws, en |as dife-
rencias en d caso de mudos sordo-mudos con
prodemas paa desgazarse, padiss cerdral,
sindrame de Down, autismoy ofras d scgpacida
desfidcasy mentales.

En cuanto alcs tipos de discapacidad referidos
se plartea el mismo problema metadolégico de
sdienda. Las d capacidades de los ancianos
aceptan como "naturdes’ y reultan poco visi-
bles, aungue en el conjurto de la pablacin san
las més abundantes y las que mayor demanda
colectivade recursos ingituciondesy noirstitu
cdondesgereran. A lainversa, los"casosraros' y
los "casns draméticos” llamean més la aencién y

se visibilizan o recuerdan més fé&cimente
Tamhién cortribuye a su visibilizacion la exis
tenciade organi zaci onesactivas, einclusolagpa-
ricion red erte de casosnotebl esenl osmediosde
comunicacion.

Lainvestigaci on sobrela discgpaci dad s berefi-
claria de estudi os fenomenoldgicaos, que recojan
la experiercia directa delos enfermos y no lade
lasinstituci ones o all egados, egpecid menteen d
modo devivir larelaci én con su propio cuerpo y
conlosiguales. (Mul derij, 1996).

Segun la Encueta de Bienestar Social, ONCE,
1996-97 los temas mas comunes de preccupa
cdn en los hagares egpanioles son d desempleo
(58% lo citan), la salud (44%) vy las pendores
(32%0), que en cierto modo % asccian con la
enfermedad y |a discapacidad. El temor a la
enfeemedad y la d cgpacidad farmen perte dd
strato de preocupaciones en torno a la saud,
aunque no se corcreten de ura forma tan especi-
fica Sdore una baeria de once temas en la
encuesta mencionada, en respuesta miltipe no
ordnd, con unamedia de repuedtas sefid adas
de2,55 par entrevigado, € 6% de los entrevi sta
dos mend ond lapreocupaci én por las di scapad-
dades como urma de las que preocupan en su
hogar.

El tipo dediscapacidad que padecen laspersoras
referidas por los entrevistados en la Encuesta de
Bienestar Socid, ONCE, 199%6-97, se refl§aen
latada adjunta

Tabla 4. Tipo de dixapacidad que padecela
per vnareferida

S
P

Tipo de discapacidad

Ciego

Sordo

Mudo

Sordomudo

Falta brazo/mano
Faltapierna/pie

Problemas para desplazarse
Parapléjico (parcial)
Parapléjico (total)

10 Pardisiscerebral

11 Sindrome de Down

12 Autismo

13 Otras discapacidades mental es|

(274)
(100)
(41)
(74)
(60)
(63)
(144)
(174)

©O N DAWN P

(70)
(237)
(11)
(254)
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14 Otras discapacidades fisicas (205)

Fuente Enauestade Bienestar Sodd, ONCE, 199697.




Segln estaencuesta, d 11% de | as discapacida -
des referidas por losinformantes son de origen

mental, (aparte de autismo, sindrome Down,

pardisis cerebrd) aunque no conocemaes en quUé
épocade lavida del enfermo aparecieron

Edascifras, ain dendo dtas, onirferioresalas
gue resultan de aplicar ala poblacion esafiola
los indices de enfermedad menta generalmente
utilizados por los arganiancs internaciondes.
Solamente pera la esquizofrenia, ede indice &
esima en el 1% de la poblacion, y s considera
muy edable internacioralmente. Si s gplicase a
Egpafia equiva dria aproximadamente a 400.000
personas afectadas (aunque < refiere a lo largo
detoda su vida).

V.- El cuidado remunerado de los enfermos
mentales.

Paraddjicamente, las enfermedades generan
empl eo cuando su cuidado oprevenci n setrans
fiered mercado de trabg 0. Setraa del os profe-
siondes sanitarios y socides que se ocupan de
los enfermos a cambi o de sd arios o de la presta
adn profesord de servicios. Segin @ INE
("Contabilidad Naciond de Egaid’, 1997), d
conjunto del sectar sanitario genera en Egafia
95000 empleos en d sector privado y 404.000
empeos en el sectar plblico, ademas de los
emp eosi nd rectamente relaci onados conlasani-
dad que se contabilizan enotros sectares Lostra
bgadores que ocupan estos puedos de trabgo
aienden a enfermos hogpitd izados y no hoita-
lizados ademés de realizar |abores prevertives.
Segun la Encueta de Morbilided Hospitdaria
1995 (INE, 1998), d nimero de dtas hosp tala
rias par "tragorncs mentades” fue de 97 mil per-
sonas, de ellas 56 mil varonesy 41 mil mujeres.
Edascifras representan el 2.3% de las dtashos
pitdarias totdes, el 28% delos varones 'y €
1,9% ce las myees. A dlas habia que sumer
parte delas dtas correspondientes d diagndgico
de "efermedades dd sistema nervioso” (52 mil
entotd).

L os hospitd es son indituciones cerradas a cuyo
fravés € candizan gran parte de los recursos
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monetarios y humanos asignadcs a la atencidn
sanitaria Enloshositd es seaplicalatecnd ogia
més avanzadaen d campomedico y, también, en
e campo econdmico u organizativo. Es en los
gades hogitdes con presupuestos anudes de
miles demillonesde pesetas dondeméshaarrai-
gado laidea dequeen s gegion han de gplicar-
% pindpics de raciondidad administrativa y
econdmica, y donde es maseviderte € pe de
las imovacdi onesideol dgicas y contables fuerade
las empresas 0 practi cas profesorales privadas.
Los gerertes delos gandes hogpitd es se enfren-
tan a proklemas organizativos Smilaresalosde
los empresarics del sector servicios y par dlo
hemos ardlizado este sub-sector snitario con
mayor detd le, dlaborando numerosos indices de
praducci 6n de senvicios y ponderandol cs con los
recursos de trabajo utilizados.

Frente d cudado familiar, no profesiondizado,
d spersn, no remunerado y sometido a la difi cul-
tad de planificar la evolucion de los recursos
asignados o requeridos por la enfermedad de un
miembro dd hogar, d hosptd representa el
extremo opuesto dd aco de atenciones a la
slud. Ambas sistemas, € instituciord sanitario
y d familiar, se necesitan y compementan
mutuamente, y hemos tratado de amalizar d code
cel trabgo en d contexto hospitalario precisa
mente como teldn de fondo de los cogesinvisi-
bes dd cudado a los enfermos en el contexto
doméstico.

La hogitdizacion representa la maxima aten-
cién quelasi ngituciones sani tar ias proporci oren
alos efermos. Bgo U reporsabilidad recae no
9lo d traamento egrictamente médco, 9o
también la predacidn de varios servicios que
habitua mente prestan |os hogares: dojamiento,
dimertacion, limpieza, ropa, proteccion y vigi-
lancia La pregaci dn de servic ospor | os hospita:
les, no obstarte, no selimita alos enfermasinter-
nados; también pregan aencidn, mediante las
corsultas externas a pacientes no internados.
Los grandes hospitales generan problemas egpe-
cificosa suserfermosy alaos familiares que les
ati enden. Lospecientes actud es aceptan con cre-
cierte dificultad los inconvenientes de la vida
hospitdaria, el contacto con otros enfermas y el
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adgamiento dd medio familiar. La vudta a la
normalidad se produce més rdpidamente cuento
menos aslado ha estado & erfermo durante su
tratamiento.

Actualmente y segiin | a Encuesta de Marbilidad
Hogitdaria hay en Egafia 77 haspitaes psi-
qui éricos ck largaestanciay 11 decotaestancia,
pero numerosns enfermos mertaesreciben trata-
miento e induso internamiento en residencias
privadas no definidas como psiquiétricas.
También es numerosa la proporcidn de pecientes
con frasarnos mentaes en | os hospitd es geridtri-
cos (101 edablecimientos) y en las residencias
privadas para personas mayores

Laproparcién depersoral por erfermo de corti-
nudad anud varia ssgun € tipo de hospital.
Segun € sencillo indicadar de camas por perso-
na, que parad conjunto de los hosptales es 0,42
(niimero decamas divid do por el nimerode tra
bajadores dd hospital), d ind ceméas bajo sepro-
duceen los hogita esirfartiles (0,27), le siguen
las maternidades (0,34) y hogitdes generdes
(0,35)y, amucha d gancia los hospitales geria
tricos (1,01), los psquidricos de corta duracion
(1,10) y los ps quidricos delargaduracion (1,53
camas pa trabajador). La proporcién, enlospsi -
quétriccs ce larga duracion, es 5,6 veces mas
altaqueen los hogital esinfantilesy 4,37 veces
més alta que en los hospitdes generdes. En los
geri &ricosy decronicos, estaproparciones rela
tivamerte, 3,74y 2,88 veces masdta que en los
infartiles u hogita es generd es.

En los psiquiatricos de larga estarcia, por cada
trabgador hay 494 diadafio deinternados o lo
gue es lo mismo, 1i35 enfermas de continuidad
anud. En los geridricos y cronicos son 327
estancias par &, 0 0i90 erfermos de cortinui-
dad anud par trabgador.

De sgno inverso a la proporcion de camas 0
estanci as aendidas por trabgador esd indice de
conalltas externas anudes par trabgadar: la
minima s daen los psiqui&ricos de | arga estan
cia (10,27 conalltas anuales par trabgador) y la
maxima en |os hospitdesirfartiles (193) y hos
pitdes generd es (113), seguido de cerca por los
hospitd es quirirg cos (92) y matern dades (97).
Loscastesde persond enel cuidado remunerado

dela salud on sdlo ura parte del coste monetari-
zado. Enlos hospitdes, la composicion dd per-
ond depende de varios factores, especialmente
dd tipo de servicios ofrecidos El persona sani-
tario constituye € 69,4% dd persona que traba-
jaenlos hospitdes (y esreflgado en sus planti-
Il as a efectos egtadisticos), pero esta cifra englo-
ba desde un minmo de 58,5% en |os hospitdes
ps quidricos hasta un méximo de 73,5% enlos
quirdrgcos El persond no snitario (excluidos
los drectivog), que como promedoesd 29,1%
ded persond hospitaario, tiene su méximo enlos
hospitaespsiquiériccs delargaesancia (39,7%)
y € minimo en los hospitales quirdrgicos
(24,4%). Dentro dd persond sanitario, las dfe-
rencias en la prgporci én entre persond de enfer-
meriay € reto de persond segun tipo de hospi-
tal son notables, igua que lo on entre persond
deenfermeria titulado y auxiliaresdeerfermeria
En psqudricos de larga edancia y en geri&ri-
cos la proporcién de médicos regpecto al perso-
na es respectivamerte, 7,3% y 9 5%, mentras
la deauxiliares de enfermeria es 39,7% y 34,6%.
Enloshospitd es quirtrgicos o infantileshay, res
pecivamernte, 336% y 24 de médcos asi
como 209y 26,5% de auxiliares deenfermeria

V.- El impacto de la enfer medad mental en d
empleo delosfamiliares de enfermos

Como ya hemos sefidado, los coges de persond
de la aencion a n enfermo/afio en haospitades
psquidricos de larga estancia es lamés bgade
todas | asinsti tuci ones hogpital arias y en 1998 se
padria estimar en 3292.979 peselas y edo es
debidoa s carécter mencs intens voen conumo
depersoral. Para d afio 2000, una vez acunula
dala inflaci dn, probablemente s acercardalos 4
millones de pesdas equiva ente a333.333 pese-
tasmensud es par erfermofinternedo. Este es
vaor de empleo destinado acuider dd erfermo.
Sn embargo, los enfermosafio hospitdizados
Plo equvaen al8.586 pacientes lo quesignifi-
ca que la ifmensa mayoria de los enfermos no
estén internados y solo reciben cuidados puntua
les de | asinsti tuci ones sanitarias, centradosen €
diagnostico y prescripcién de tratamiento.
¢Quién = hace cargo, y en virtud de qué tipo de




rdacion, de los cudados requeridos por los
387.116 peronas con discapaci dad deriveda de
la "conducta respecto a uno migmo”, o las
296.816 (coincidente en partecon les arteriares
cuyadiscapaci dad derivadela” conducta conlos
demés', a quienesnosreferiamos d comierzode
trabajo? ¢Y quién se hace cargo de los 296.401
discapacitedos psiquicos menares de sesenta y
cnco aos qued Insero reconoce paralP6, de
los cuales100.648 lo son par erfermedades men:
tales?. Detras de cada uno de dlos puede supo
nerse, 9n riesgo de error que hay una persona
gue no sHlo no puede acceder d empleo Sno que
también carece de |os bereficios que ayudan a
los desemp eados

El cuidado de estos enfermos recae bés camente
sabre sus familias. Pero hablar de las familias es
generd mente un eufemismo, parque la a@encién
alos erfermos ha sdo un cometido adscrito tra-
dicioralmerte a las mujeres dentro de &mbito
familiar, y asi dgue dendo en Espafa todavia
hoy.

La adecuadavd oracin de impacto de la enfer-
medad mentd sabre los familiares de | s enfer-
mos no es contraria ala luchacontrasu estigma:
tizacion, pero no puede permitir € olvido o
minuwsvdorecion de los coges socides de la
enfermedad. Habituamerte en d seno de las
familias se produce una dvision de pepees que
no = debetanto a la vd urtariedad de sus miem-
bros como alas presiones ocidesy poder relati-
vo de cadauno dedlos. Obviamente, lainmensa
mayoria de las familias espaiidas no pueden
dedicar 333 mil pesetas mensudes d pago de
cuidados remurerados a 2us enfermos mentales,
y han de asumir € cuidado por § mismnas, tanto
Si lo desean camo no.

Ladivision interna cel trabajo y el poder dentro
de la familia rara vez permite un reparto de la
cagadd cuidado entre todos los miembros dd
hogar, y cad inevitabl emente segeneraun cuida
da principd, que acaba convirti éndose en cuida-
dar casi excdusivo. Los estudios sobre arcianos
demenciados muestran que en toda Eurgpa
repite, aunquecon dferenteintensdad, € paron
deadscripcion socid dd cuidado delosenfermos
alasmueresdelafamilia (eposa, hija hermana).

LOS COSTESINVISIBLES DE LASENFERMEDADES MENTALES

Hay que redtar € hecho dd crecimiento cons-
tente de | os afios de vida en invdidez ad como
del ndmero de personas ancianas enfermas y
dependi entes, tanto fisica como econémicamen -
te Una sola paologia, |a demencia, de enormes
consecuendi as socioecondmicas ademés de sani-
tarias, ha dado lugar aestimaci ones de prevalen-
cia para Europa, para poblacion mayor de 60 o
6b afos (egin losestudios), de entre un 1,3%y
wn 7,8%. Las cifras méas frecuentemente utiliza -
das para la pdblacion de edad superior a 60
afios, afectada de denercias "moderadas’ o
"®veras' esentred 5 yel 10%. Adlo =« afiade
otro 20% que preerta sirtonas de "un deterio -
ro pdquco” significativo. (Mateos Alvarez y
Rodriguez Lopez, 1989).

La convivencia con los enfermos demenciados
es sumamente dficil, y, en ocasiones peligosa
Mace y Rabins (1990) recogen numerosos testi-
monios de familiares y cuidadores de enfermos
Oe Alzhemer en grado avanzado, que rdaan
incidercias con cdentadores, hornillos, escde-
ras, azaess, puertas de vidrio, escaones, p<ci-
nas sugancias quimicas y todo tipo de hera
mientas o vehiculos. Por g emplo, sefidan que''si
e enfermo fuma, antes o después dgara cigarri-
llos encenddecs y se olvidard de gpagarlcs'.
Respecto alas comidas, "las personas con pro-
bemas de memoria olvidan comer, a pesar de
que se les dge d dimento a la viga llegan a
esconder la. comida, atirarla o a comerla cuando
yas=haechedo aperder”. "Lamd acoordinacian
les hace derramar la comida Con frecuencia
babean y tienen tragornos respiratoriosy dificul-
tades para tragar, que pueden provocar fécil men-
teun aragantamiento quelesimpidahablar, taser
o regirar. Una persora can Alzheimer, gradual-
mente ird olvidando la manera de a@ender a u
higiene persond: a menudo se enfadan cuando
les piden que se bafien ocambien de rgpas, piden
auxilio, gitao insutan.." (op. dt. p. 93). En las
etapas avanzadas de la enfermeckd, orinan y
defecan sin darse cuenta Pierden d equilibrioy
ufren caidas fécilmente, o hacen movimiertos
br uscosque ocasionan caidas de dbj etos ode per-
onas. En las etegpasfindes lalesion dd sistema
rervio afecta profuncamenteal resto dd arga-
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nismo. "La causa inmediata de |la muerte es par

lo gererd una complicacion del tipo de una rew

monia, una desnutricion, deshidratacion o infec-

ad" (p.120), pero |l os certificados de defuncion

suelen mencionar sd amente la Gltima compli ca-

¢in como causa inmediata de la muerte, lo que

dificulta la evduacidn epidemiolégica de la
enfermedad mediata

Aumueno eseencid qued cuidado se predea
personas que vivan en la migmafamilia en los
paises de la Europa dd Sur esta es la solucion

méasfrecuente. En Egafiasolo d 26% delas per -
sonas que cudan a anciancs viven en hogares
distintosdeaquellos en los qued cuidado espro -
porcionado. Respecto al 74% de los que viven

juntos, d 53% viven juntos de modo permaren -
tey d 16% sblo de modo temporal . La mayoria
de los que proporcianan cuidados a personas
mayores (93%) no cuentan con ninguna ayuda
profesional o inditucional en d desempefio de

estatarea Enlamayor parte de los cas, laper-

sona que proporcionad cuidado no recibe nin -
gin tipo de recampensa econdmica par parte de

lapersonacuidada: € 63% nuncareciben ningin

tipo de remureracién, d 13% lo de vez en

cuando y findmente, d 23% reciben a menudo

a gin ti pode compensaci n econdmica Segin la
encuesta dd CIS (194), la razh mas comin

para proparcionar gooyo alas personas de edad

avanzada de la propa familia es de tipo ético.

Los prestadores de cuidados consderan eso

como un deber mora (90%6). En cudquier caso,

estabasemaral 0 éicano escausasuf ici ente para
gue dgen de tener en cuerta otros f actores dife-

rentes td es como laincgpaci dad econémi capara
conseguir soluciones de otro tipo, o la inexisterr

ciadecand esingituciondesparallevarlaacamo.

De ahi que en las respuestas miltiples cad la
mitad de las personas que prestan cuidados
(42%) sefiden también que "no tengo dra alter -
nativa que cuidar a eda perona’ y un 11%

resdtan que "hay muchas peronas enmi entor -
no que cansideran que yo no estoy abligado a
hecer ete sacrificid’. Actualmente sdlo d 16%

delaspersonasque pragporci onan cuidados son la
pargade lapersonague lo recibe. En masde la
mitad de los casos la personaque proporciora d

gpoyo es ura hijadd anciano/a (52%0).
Lardadion entred cudador familiary € pacien-
teasu cago es muy diversay compgga Enlos
casos mas favorables s produce una evolucion
pasitiva, con € descubrimiento de anti guos |azos
reciproccs de afecto y la maduracion o crec-
miento interiar dd cuidador. Pero muy frecuen-
tementela rd acién no evolucionaenegesentido
pasitivo, y se praducen enarmes canflictosen la
rel acion entre € enfermo y suscui dadores y entre
los cuidadores y arosfamiliares, y no olo enlos
casos de demercia «nil.

En Espafa segin la Encuega de Cuidedos a
Personas Mayares realizada par € Centro de
Invegtigaciones Sccioldgicas (1994) la mayor
parte de los prestadares de cuidados desrrd lan
 actividad de modo permarerte (75%) y su
ayuda es la tnca (55%), o d mencs la principd
gue reci be d anciano (26%). Los hararios de cui-
dadoy agstencia enla mayor parte de |l os casos
% ddribuyen entre todo  tiempo dsponible
620 de los proveedores de cuidados gplican su
ayuda en lamanang, latardey la noche. El tiem-
po diario dedcado al cuidado supera las cinco
haras diariasen € 53% de los casos y entre tres
y cinco horasen @ 20% de | os casos Esta dedi-
cacion amerudo ¢ reptediaiamerteo casi dia
riamente (55%). La interpretacion del cudado
como un acto mord o de lidaridad intergenera
ciona no sgrificaquelcs proveedares de cuida
dos consideren que eda reponsabilidad u doli-
gacion mad es exclusivamerte suya Muy d
contrario, € 42% de los cuidadores consideran
gue "el gohierno deberia tomar parte dela res -
pansabilicad dd cuidado que dlos prestan” en
contrade un 41% que &firmalo contrario. Mayor
es d grado de acuerdoalcarzado en lavaloraci on
dd pepe de addenda a los cuidadores que
padria asumir € Gabierno. Tanto € gpoyo eco-
ndmicoenformade saario mensud peralos cui-
dadares como laad gencia a domicilio, son pro-
puedas recibidas con entusasmo por los cuida
dares (80% gpoya la primeramedida y 64% la
£gunda). En la mitaddel oscasos (5026) los cui-
dadores son esposas, y solo en un 5% de los
cas0s son jubilados o retirados La condicion de
"o activos” es d migno tiempo casay conse-




cuencia delacond ¢ én de cuidador. El trabgode
cuidador es asignado aquienes no tienen ningdn
trabajo pagado, y los que lo tieren encuentran
muy dificil contiruar la provison decuidado sin
sufrir unapérdi da en su independercia econdmi-
ca, otienendificul tades parahacerse cargodelos
gados generados por d anciano y por la depen
dendencia de susingresos.

VI .- El dndrome ddl siamés

En ocontraste con los trabgadores asalariados,
respecto a los cuales hay una abundantei nfarma:
¢ &n sabrel oscostesderivados del trabgo (enfer-
medades profesiondes, accidentes etc), lairfor-
macion sobre | os castes derivadas de | as activi-
dades de cuidado son muy excaos. H 64% de
dlos han tenido quereducir o diminar su tiempo
deodio, 51% se denten cansados y d 48% no
pueden tomarse vececiones El conflicto que
surge respecto d trabajo pagado, que corstituye
la base de laindependerciay dd bienetar eco-
ndmico, s hacemuy visible paramuchas perso-
nas no es posble logar un empleo bgo esas
cond cianes 0 estan forzados areducir d tiempo
gue dedicaban asus anteriores empleos.

Loscastes de tratamiento y cuidado de los enfer-
mos mentaes en ingituciones publi cas se socia
lizan, en € sentido deque < reparten entre tada
la pobacién que sufraga d cudado mediante
impuedas. En camhbio, enel caso delosenfermos
cuidadosencasa hay unafuerte concertracionde
los costes dd cuidado. Olviamerte, tanto €
reparto socid como la adscripcion de los costes
tiene un fuerte comporerte politico y de género.
En los casos de no vdidez delos padres su per-
manenciaenel propio hogar resuta muy dificil a
menos que reci ban ayudan externa, ya sea com-
pradaen d mercado snitario/asigencial, fami-
liar, de los servicios socides o de dgun tipo de
vdurtaiado. Arte una hipaética situacion de
este tipo, d 71% de la poblacion mayor de die-
aocho afios dice (CIRES, 92-93) que les|levaria
avivir con dlos asudomidilio, y un 27% opta
par otras vias de solucién. El lgpso de tiempo
entre la independizacién delos hijos y la apari-

LOS COSTESINVISIBLES DE LASENFERMEDADES MENTALES

cién de invdidez en los padres es cadavez mas
largo, tanto por la reduccion de naci mientos en
edades tardias de las medres como por € alarga
miento delaegperanza ce vidavdida Cuando la
gereracin que tiene ertre 75y 90 afios necesita
cuidadosmuy epecides, lageneracion siguierte
tiene ertre 50 y 65 afics, y frecuentemente toda-
viaestdn en su hogar aus propi os hijcs.

La aceptacion de treer d propio hogar a los
padres en caso de invali dez es més elevadaertre
las mujeres (75%), que asumen en general en
mayor medda las obligaciones familiares que
entre los varores (68%). Entre las persoras
mayores de d ncuenta afics (75%) es una actitud
més comdn que en las merores de esa eded
(69%), par lo quehay que suponer que end pro-
ximofuturo sedebilitarén estetipoderepuestas.
El comporerte educativo e ideoldgico también
< asceia con d tipo de olweion preferida paa
este problema. En cuanto a la poscidn socid,
asociadaasu vez alacgpacidadadquisitivay ala
participacion en el mercado de trabgo, es muy
clarala mayor favarahilidad de las personas del
nvd dto hada las luciones que requeren
mayor dsponibilidad de recursos econdmicas,
como mantener d anciano en su propio damici-
lio, ayudandole persona mentey por otras perso-
nas o ingresarles en unareddencia Este tipo de
2l uciones no estén actualmerteal alcance de las
familias de rentas bgas y tampoco 1o han sdo
histéricamerte, por 1o que no las consideran
como alternativareal d cuidado de sus mayores.
End dltimo cuarto de sglo s ha producido un
gan camhbio en laestructurasocid espafida, que
&s laincorporecion de la mujer alavida socid,
especid mentea la educacion, d empleoy lapar-
ticipacion politica. E4os cambics [os recagidla
Conditucién de 1978, garartizando la igua dad
gn d scriminaci dnde sexo. Unbuen indicador de
camhbio es que en sdlo diez afics el nimero de
amas de casa a tiempo campleto < ha reducido
en un millénde persores. Ademés, en d grupode
edad de20 a 30 afios & nimero de amas de casa
< hareducido ala mitad.

Lasamas de casa han sido la reserva estructural
de mano de dbra d sponibl e paral aprestacion de
cuidadosde sl udno remurerades. Todo € Sde




@ GOZE Vo.lll N°10 Octubre 2000

ma espaiid de cudado de la sdus depende dd
trabgo no remunerado: en gererd, par cada 12
har as de atenci 6n para manterer d estado actud
de cuidados dela salud, los no-sanitarios han de
contribuir con otras nueve haras de cudados (a
ofrosy autocu dados) acada hora de trabgo rea
lizada por | os sanitarios. AUn cuando carecemos
de datos especifi cos para los enfermos mentdes
estaproparcidn ade ser mayoradn, debido d alto
por centgj e de cronicas y personas de edad avant
zada entre los erfermos menta es

En los casos graves e invdidantes d “ cuidadar
principd” dd enfermo mentd le es dificl esca
par d sindromedd siamés. No puedetener auto-
nomiarespecto d enfermo, y éste pesa sobre €
todaslashorasdd dia, dd afioy

delavida. Afectaa sus posibilidades de estudiar,
decaontraer metrimonio, de lograr un empleo, de
martenerse en d empleo o promocionarse, de
inegrarse socid mente. Casi siempre entrafia un
empobrecimiento econdmico y la dependencia
respecto a dros familiares ademés de compartir
e esignadd enfermo y, en los casocs masgra
ves, | osriesgos de su convivencia
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Por dlo, la d@encion a los enfermos mentaes,

como otros tipos de enfermos que generan

demendas i ntens vas de cui dedos, tiene un fuerte

componerte politico. Obliga arepensar las reglas
deintercanbioend contrato socid que vincula
a los cudadancs entre si y respecto d Estado.

Obliga apensar en lare-distrubucién decargasy

beneficios y a distingur entreeficiencia de ges -
tién y mera derivacion de costes hacia quienes
no estan en condiciones soci ales de rechazarlos.
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uperpos cidn de dos factares € incremento de

la pabl acién con enfermedades menrtdes debidas
a envgecimiento y d descenso dd nimero de

personas di onibles para hacerse cargo de dlos
grauitamente.

Hace fdta una urgerte dotacion de servicios
plblicos, combireda con nuevasformuas arga

nizativas y financieras, y una nueva conciercia
mord para d reparto entre todos del as responsi-

bilidedes familiares R
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