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Resumen

La enfermedad de Alzheimer representa una carga importante en términos de tiempo para el cuidador del
enfermo no institucionalizado. El objetivo de este articulo es estimar el coste del tiempo del cuidado infor-
mal seglin el tipo de discapacidad y estudiar los factores determinantes de su variabilidad. El analisis empi-
rico se ha realizado a partir de los datos obtenidos de un cuestionario retrospectivo administrado por el cui-
dador, utilizando un modelo de estimacion probabilistico. Los resultados muestran que la mayor parte del
tiempo se invierte en actividades de cuidado personal y movilidad fisica, aumentando el coste medio al con-
siderar estadios mas graves de la enfermedad. Las diferencias en tiempo se explican, principalmente, por la
fase de la enfermedad, el estado de salud del cuidador y la disponibilidad de cuidados profesionales.

Palabras clave: enfermedad de Alzheimer; cuidado informal; coste; tiempo.

Clasificacion JEL: C13, 111,112 y J14.

1. Introduccion

El aumento en la esperanza de vida y la reduccion de la mortalidad a edades avanzadas
en los paises mas desarrollados lleva consigo una expansion de la morbilidad y de la situa-
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cion de dependencia de las personas. Cuando el origen de la dependencia es el padecimien-
to de una demencia como la Enfermedad de Alzheimer (EA), la evidencia epidemioldgica
muestra la existencia de una estrecha relacion entre edad y frecuencia de la enfermedad. En
este sentido, la dindmica poblacional de la enfermedad se caracteriza por tasas de prevalen-
cia que aumentan de forma exponencial conforme se consideran cohortes poblacionales mas
envejecidas (Fratiglioni ef al., 1999; Moise et al., 2004).

La historia natural de la E4 se caracteriza por ser una enfermedad cronica, de larga su-
pervivencia y ajena, en la mayoria de los casos, al sistema de provision de cuidados formales.
En esta realidad, los cuidados de tipo informal se consideran como un sustitutivo del cuidado
profesional. A pesar de que lo deseable seria que fueran un complemento ideal del cuidado
que se puede adquirir en el mercado, esta tipologia de cuidados llega a ser uno de los facto-
res de produccion de salud mas importantes en personas con enfermedades terminales y cro-
nicas (Pinto y Puig-Junoy, 2001; Norton, 2000). En las enfermedades neurodegenerativas los
costes asociados al cuidado informal pueden llegar a representar mas de las tres cuartas par-
tes de los costes totales asociados a la enfermedad (Rice et al., 1993; Boada ef al., 1999).

La heterogeneidad del término cuidado informal hace que resulte complicado definir y
delimitar los costes asociados a su provision. Entre los costes de tipo individual y que reper-
cuten directamente en el proveedor de los cuidados, un numero considerable de estudios con-
sidera al tiempo invertido en los cuidados, como el principal componente de los costes aso-
ciados al cuidado de las personas que padecen una demencia (Tobin y Kulys, 1980; Ernst y
Hay, 1997; Souétre ef al., 1999; Irigoyen et al., 2003).

El objetivo de este trabajo es la valoracion en términos monetarios del tiempo dedicado a
cuidados informales y el analisis de la variabilidad en su provision. Con esta finalidad, el es-
tudio se estructura en cinco partes. En la primera parte, se delimita el concepto de cuidado in-
formal y se hace una revision de los factores que la literatura muestra como precursores de la
intensidad en su provision. En la seccion segunda, se establece el marco teérico que determi-
nara las decisiones de provision de cuidado informal en el hogar. Posteriormente, en la parte
tercera, se presenta la metodologia utilizada para la inferencia, la valoracion y el andlisis de la
variabilidad del tiempo invertido en los cuidados. A continuacion, se presentan los principa-
les resultados obtenidos en cuanto al valor del tiempo y el analisis de las variables determinan-
tes en su provision. Finalmente, se exponen las principales conclusiones del estudio.

2. El cuidado informal como factor de produccion de salud:
Concepto y determinantes

La naturaleza heterogénea del cuidado informal, la no existencia de un mercado defini-
do para este factor productivo y la distribucion de tareas entre diferentes cuidadores dificul-
ta la precision en su delimitacion. En este sentido, el conjunto de tareas que realiza un cui-
dador puede diferir en composicion (tareas asistenciales, domésticas y sanitarias), en
intensidad, y en duracion en el tiempo (Oliva y Osuna, 2008). Entre las diferentes definicio-
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nes de cuidado informal, se sigue la propuesta por van den Berg, Brouwer y Koopmanschap
(2004), quienes conceptualizan el cuidado informal como una mercancia de no mercado
compuesta por partes heterogéneas y producida por uno o mas miembros del entorno social
de quien lo recibe. En su definicién incorporan la posibilidad de que los cuidadores reciban
algun tipo de remuneracién econémica, siempre que no exista una disponibilidad a propor-
cionar cuidados por un salario similar fuera de su propio entorno social.

Otros autores, como Oliva ef al. (2004) definen cuidado informal como aquella aten-
cion prestada a una persona enferma o discapacitada para realizar sus actividades cotidia-
nas, por parte de personas que no son profesionales y no reciben una compensacion econd-
mica del enfermo. Por su parte, Rodriguez (2004) define cuidado informal como aquel que
se dispensa de manera altruista a personas que presentan algiin tipo de dependencia o dis-
capacidad. En su definicion incluye, ademas del cuidado prestado por el entorno mas cer-
cano del enfermo, los cuidados que proporcionan otros agentes y redes distintos de los ser-
vicios formalizados de atencion.

El tiempo de cuidado informal se emplea con la finalidad principal de tratar discapacida-
des funcionales relacionadas con las actividades basicas de la vida diaria, ADLs (Activities of
Daily Living), y las actividades instrumentales de la vida diaria, IADLs (Instrumental Activities
of Daily Living). Desde los trabajos pioneros de Katz et al. (1963) y Lawton y Brody (1969),
las actividades relacionadas con el cuidado personal y la movilidad fisica se recogen dentro del
primero de los grupos. La division del tiempo de cuidados segin grupo de actividad adoptada
en esta investigacion recoge como 4 DLs: la administracion de comidas y bebidas, el aseo y cui-
dado personal, los desplazamientos por el interior del hogar, y la resolucion de problemas de
conducta y comportamiento del enfermo. El tiempo dedicado a realizar actividades cuyo pro-
posito es mantener el medioambiente de la persona enferma se recoge en el grupo de las acti-
vidades instrumentales: realizar viajes y visitar a familiares y amigos, desplazamientos sanita-
rios, tramites oficiales relacionados con la persona enferma, actividades sociales,
administracion de medicamentos, y gestion del dinero y de las finanzas del enfermo. Comple-
mentando a los grupos anteriores, van den Berg y Spauwen (2006) agrupan las tareas domés-
ticas en un tercer grupo: HDLs (Housework). En este grupo se incluye el tiempo invertido en
preparar comidas y bebidas, limpieza del hogar, realizar la compra, lavar, planchar y coser.

Respecto a los factores precursores de la provision de los cuidados informales, la evi-
dencia empirica disponible configura al estado de salud del receptor de los cuidados como
uno de los factores mas relevantes en la demanda de cuidados de larga duracion. En este sen-
tido, una persona que muestra un continuo deterioro fisico y mental pierde la capacidad para
cuidarse por si mismo y desarrollar las actividades basicas de la vida diaria (Norton, 2000).
La presencia de diferentes trastornos cronicos aumenta de forma directa la cantidad de cui-
dados informales que habra que proporcionar al enfermo, generando también limitaciones
funcionales que repercutirdn de forma indirecta en la intensidad de los cuidados (Langa et
al., 2001). Diferentes estudios han encontrado evidencia suficiente para poder afirmar que el
padecimiento de otras enfermedades cronicas aumenta la dificultad de administrar cuidados
a una persona con demencia (Gutterman et al., 1999).
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La evolucion natural de las demencias se caracteriza en funcion de la sintomatologia cogni-
tiva, funcional, conductual y de motricidad, en diferentes fases o estadios. Un gran nimero de tra-
bajos han demostrado la existencia de una relacion positiva entre la progresion de la enfermedad
y la intensidad de los cuidados (Ernst et al., 1997; Hux et al., 1998; Jonsson et al., 1999; Kava-
nagh y Knapp, 1999, 2002; McNamee et al., 1999; Souétre et al., 1999; Wolstenholme et al.,
2002; Kronborg et al., 2003). Otros trabajos empiricos han incluido entre las variables precurso-
ras del cuidado informal aquellas relacionadas con aspectos sociodemograficos de enfermo y cui-
dador, porque muchas de estas variables actlian como proxy del estado de salud, informando
sobre las necesidades de cuidados y la disponibilidad del cuidador para satisfacer esta demanda,
y también como determinantes de las posibilidades de adquirir cuidados formales en el mercado.

El proceso de envejecimiento deriva en una pérdida general de las funciones fisiologicas
del individuo y en el padecimiento de enfermedades cronicas vinculadas a la edad, no siendo
estas consecuencias excluyentes (Casado y Lopez-Casasnovas, 2001). La existencia de una re-
lacion negativa entre edad y estado de salud nos hace presuponer que la demanda de cuidados
informales de larga duracion presenta una fuerte correlacion con la edad del enfermo.

Autores como Maher y Green (2002) encuentran una estrecha relacion entre nivel de ac-
tividad y provision de cuidados. Respecto a los trabajadores a tiempo completo o parcial, el
porcentaje de cuidados proporcionado por personas laboralmente inactivas es significativa-
mente superior. Asimismo, estos mismos autores encuentran que, respecto a la situacion en
la que enfermo y cuidador no residen en el mismo hogar, el tiempo de cuidado informal pro-
porcionado a la persona enferma es superior cuando la residencia es conjunta. En cuanto al
efecto que ejercen variables de tipo econdmico, Young et al. (2005) exponen que los grupos
menos favorecidos en renta son mas propensos a proporcionar cuidados intensivos de caracter
informal. Las familias de estratos sociales mas altos suelen resolver sus necesidades de cuida-
dos mediante la contratacion de servicios de atencion personal en el mercado.

Otro factor determinante a la hora de explicar la variabilidad de los cuidados de carac-
ter informal es el nivel de educacion del cuidador. Para aquellos cuidadores que no residen
con la persona que recibe los cuidados, altos niveles de formacién reducen la probabilidad
de proporcionar cuidados (Machin y McShane, 2001). Finalmente, es previsible que las ca-
racteristicas de la red de apoyo sociosanitario determinen de forma indirecta el nivel de apoyo
informal proporcionado al enfermo por su entorno mas cercano. El grado de acceso a ayudas
técnicas, asi como el precio y la disponibilidad de sustitutivos del cuidado informal, pueden re-
percutir en la intensidad y la naturaleza del mismo.

3. Marco tedrico

El marco tedrico planteado toma como punto de partida la modelizaciéon propuesta por
Becker (1965) para las decisiones en el hogar. Siguiendo a Becker, los hogares realizan com-
binaciones de bienes de mercado y tiempo para producir un conjunto de mercancias que son
maximizadoras de la utilidad.
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Respecto a la provision de cuidados, y por simplificacion, los cuidadores obtienen utili-
dad de acuerdo a la siguiente funcion:

U=U(CL,S), (1)
donde U es la utilidad del cuidador i (i=1,...,N), C representa el consumo de bienes y servi-
cios de mercado, L el tiempo de ocio, y S los servicios de cuidados proporcionados al fami-
liar. La funcion de utilidad presenta las siguientes propiedades:

ou/eC > 0, oU/oL > 0, ou/eS > 0.

Siguiendo a Zhu et al. (2003), los servicios de cuidados son definidos de acuerdo a la si-
guiente funcién de produccion:

S=S(,F, D H, 2), )
donde

1 = tiempo invertido en cuidados informales,

F = tiempo de cuidados formales,

D = grado de discapacidad del enfermo,

H = estado de salud del cuidador,

Z = vector de caracteristicas personales y ambientales de enfermo y cuidador.

Centrandonos en el tiempo de cuidado informal, el nivel de servicio de cuidados aumen-
tara con el tiempo invertido en cuidados informales, de forma algebraica:

oS/l = §;> 0. 3)

Las hipotesis de partida que se plantean respecto a la productividad marginal del tiem-
po de cuidado informal, Sy, son las siguientes:

1. S;r> 0: La inversion de una unidad adicional de tiempo de cuidado informal se vuel-
ve mas productiva a medida que se complementa con cuidados profesionales.

2. 8;p < 0: A medida que se consideran mayores niveles de discapacidad, cada uni-
dad adicional de tiempo invertido por el cuidador es menos productiva. En con-
secuencia, el estadio de la enfermedad determinara la cantidad de tiempo nece-
sario para tratar discapacidades relacionadas con las actividades de la vida
diaria.

3. 8 > 0: El tiempo de cuidado informal es mas productivo al considerar cuidadores
con mejores niveles de salud.

La funcion de utilidad se maximiza con respecto a las tres variables de las que depende,
teniendo en cuenta las habituales restricciones de presupuesto y tiempo representadas a tra-
vés de la siguiente expresion:
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pe C+ prF=w(T-L-D)+ V, 4)

donde p, es el precio unitario de C, pyes el precio unitario de los cuidados formales de mer-
cado, w el ratio salarial, 7 el tiempo total para ocio, trabajo y cuidados informales, y V" de-
nota otras rentas del hogar.

4. Metodologia
4.1. Inferencia del tiempo: La encuesta del cuidador informal

El analisis empirico desarrollado en este estudio se ha realizado a partir de los datos
obtenidos de un cuestionario de caracter retrospectivo, autoadministrado durante el pri-
mer trimestre de 2007 por cuidadores informales de enfermos de Alzheimer no institu-
cionalizados y registrados en la red de Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alz-
heimer de la Comunidad Autonoma de Galicia. La ausencia de encuestas que permitan
obtener un panel consistente de cuidadores y personas que padecen la £4, ha motivado
la eleccion de las Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer como un im-
portante elemento de apoyo a la hora de transmitir la informacién a sus asociados, asi
como la instrumentalizacidon para canalizar la entrega y recepcion de este cuestionario.
Aun siendo conscientes de que los cuidadores pertenecientes a una asociacion pueden no
ser enteramente representativos del total de cuidadores de enfermos de Alzheimer,
hemos considerado practicamente inviable obtener datos fiables de este colectivo por
otros medios o tipos de registro, protegidos, en muchos casos, por motivos de confiden-
cialidad.

El tipo de procedimiento de muestreo utilizado fue el muestreo no probabilistico selec-
tivo. El nimero de cuestionarios entregados por asociacion se ha obtenido relativizando me-
diante el nimero de enfermos registrados en las mismas, siendo 300 cuidadores el tamafio
muestral fijado inicialmente. Con el objetivo de seleccionar a los cuidadores principales de
las personas diagnosticadas de Alzheimer de entre el conjunto de cuidadores de enfermos
con enfermedades neurodegenerativas, aumentar la tasa de respuesta a la encuesta, y mejo-
rar la calidad de los datos capturados, se recurri6 al personal técnico de la Asociacion, quie-
nes establecieron reuniones con los familiares para explicar el objetivo de la investigacion,
presentar el cuestionario, resolver todas aquellas dudas que pudiesen surgir a la hora de cum-
plimentarlo, y canalizar su entrega y recepcion.

El porcentaje de respuesta de los cuidadores informales a la encuesta fue del 58,33% y
se define como el cociente del nimero de cuestionarios correctamente cumplimentados, y la
suma de los correctamente cumplimentados, los devueltos sin cumplimentar y aquellos en
los que se advertian errores de no respuesta en alguna de las variables de interés. Una vez
desestimados aquellos cuestionarios incompletos o en los que se advertian graves errores, el
numero final de cuidadores incluidos en la muestra ascendi6 a 175. La distribucion geogra-
fica de la muestra abarco la totalidad del territorio de Galicia.
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En ocasiones, el cuidado del enfermo es responsabilidad de un grupo de personas, no obs-
tante, la mayor parte del tiempo de cuidado informal lo administra un tnico cuidador. De la ex-
plotacion de los datos de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud,
EDDES, (INE, 1999), se obtiene que un 77% de las personas que padecen una demencia (inclu-
yendo Alzheimer), tienen un cuidador principal de caracter informal. De estos cuidadores, el
63% proporciona mas de 60 horas semanales de cuidados. Por este motivo, la encuesta ha sido
cumplimentada tnicamente por aquellos cuidadores que tiene la responsabilidad principal de
proporcionar los cuidados a la persona que los demanda, diferenciandose del resto de cuidado-
res secundarios por ser quiénes dedican el mayor numero de horas efectivas de ayuda personal.

En la EDDES, un 4% de los cuidadores de personas mayores de 65 afios (34.153 cuida-
dores), cuyo lazo de unidn se encuentra en las categorias relacionadas con la familia, los ami-
gos y los vecinos, recibe algun tipo de compensacion econdémica por los cuidados que pro-
porciona. Siguiendo a van den Berg, Brouwer y Koopmanschap (2004), entre los criterios de
inclusion de cuidadores dejamos abierta la posibilidad de que reciban algiin tipo de remune-
racion. En este sentido, el hecho de que la persona que proporciona la mayor parte de los cui-
dados demandados, no reciba un salario completo de mercado por el conjunto de las activi-
dades que realiza, hace que pueda ser definido como cuidador informal.

El cuestionario se estructurd en cuatro bloques seglin las caracteristicas de las preguntas
desarrolladas. Con el objetivo de conocer la configuracion demografica de la poblacion afec-
tada, en el primer bloque se incluyeron preguntas de clasificacion del enfermo y de su cuida-
dor principal. El segundo de los bloques recoge preguntas de valoracion de la E4: tiempo
transcurrido desde el diagnostico, fase o estadio de la enfermedad y tipo de tratamiento admi-
nistrado para reducir sus consecuencias. Para aproximar la fase de la £4 en la que se encuen-
tra la persona que recibe los cuidados se ha incluido una adaptacion de la Global Deteriora-
tion Scale (GDS) (Reisberg ef al., 1982). Atendiendo a esta adaptacion, se han diferenciado
tres fases o estadios: EA4 leve-moderada; EA moderadamente grave y EA grave.

El tercer bloque de preguntas se introduce con el objetivo de recabar informacion sobre
los estados de salud de enfermo y cuidador: presencia de determinados trastornos crénicos,
tipo de tratamiento administrado para intentar solventar dichos problemas, nimero de con-
sultas médicas realizadas, y preguntas de autovaloracion del estado de salud del cuidador.
Para obtener un perfil descriptivo de la salud del cuidador y un indice que mida la calidad
de vida del cuidador en relacion a su estado de salud (CVRS), se ha utilizado el sistema de
clasificacion EQ-5D propuesto por EuroQol Group (1990).

En el EQ-5D el cuidador valora su estado de salud, en niveles de gravedad por dimensio-
nes (sistema descriptivo). En el sistema descriptivo el individuo responde a 5 dimensiones de
su estado de salud (movilidad, autocuidado, actividades cotidianas, dolor/malestar y ansie-
dad/depresion), incorporando cada dimension 3 categorias o niveles de gravedad (ningun pro-
blema; algunos problemas y situacion extrema). La combinacion de valores genera 243 esta-
dos de salud diferentes, a los que habria que afiadir el estado de muerte y el de inconsciencia.
En funcién de la tarifa social de valores para el EQ-5D en Espatfia, se definieron tres grupos
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de medidas de salud autopercibida: CVRS-Nivel bajo (EQ-5D < 0,5), CVRS-Nivel Medio (0,5
< EQ-5D <0,75) y CVRS-Nivel Alto (EQ-5D > 0,75) (Herdman et al., 2001).

El EQ-5D incorpora un instrumento para la evaluacion general del estado de salud: la es-
cala visual analégica (EVA). La obtencion directa de los valores asignados a los diferentes es-
tados de salud se obtiene mediante la ubicacion de su estado de salud actual en una escala que
va desde 0 (peor estado de salud imaginable), hasta 100 (mejor estado de salud imaginable).

Para finalizar, en el ultimo bloque del cuestionario se identifica la intensidad y la tipo-
logia de los cuidados proporcionados a la persona enferma de Alzheimer: tiempo invertido
segun tarea, periodicidad y extension de los cuidados, tiempo dedicado por otros cuidadores
secundarios, servicios de atencion personal y sanitaria con los que cuenta la persona enfer-
ma, ayudas técnicas y para la adaptacion del hogar, etc.

Por lo que respecta a la valoracion del tiempo invertido en cuidados informales, entre los
métodos mas utilizados en la literatura destacan, el método del diario, y la utilizacién de un
cuestionario de caracter retrospectivo (Juster, 1985; Juster y Stafford, 1991). En el método del
diario se le pide al cuidador informal que vaya anotando el tiempo que invierte cada dia en la
realizacion de diferentes actividades relacionadas con los cuidados que proporciona. La prin-
cipal ventaja de utilizar este método es la de obtener una estimacion mas precisa del tiempo
de cuidados por cada tipo de tarea. Como inconvenientes, mencionaremos la carga extra que
ha de soportar el cuidador en términos de tiempo, la dificultad en cumplimentarlo, y el esfuer-
70 que supone para el investigador el posterior tratamiento de los datos.

La alternativa a este método pasa por proporcionar al cuidador un cuestionario de caracter
retrospectivo en el que declare el tiempo invertido en la realizacion de las diferentes tareas. van
der Berg y Spauwen (2006), en su estudio sobre validacion de métodos de medicion del tiem-
po de cuidado informal, evidencian como principal problema de este método, la sobreestima-
cion del tiempo que el cuidador declara, y su inestabilidad. Por otra parte, argumentan que
posee la ventaja de corregir la contabilizacion de tiempo de aquella produccion que se realiza
de manera conjunta.! El perfil caracteristico de los cuidadores —una persona de edad avanzada,
sujeta a una considerable carga emocional y econdmica, y que dedica la mayor parte de su
tiempo a proporcionar cuidados— determiné que en este estudio se haya optado por esta tltima
alternativa (Otal, Antofanzas y Ara, 2003; Serrano, Lopez y Yanes, 2006; INE, 1999).

4.2. El método del coste de reemplazo para la valoracién del tiempo
Siguiendo las recomendaciones de autores como Posnett y Jan (1996) o Drummond et al.
(1997), los métodos mas adecuados para la valoracién monetaria del tiempo dedicado a la pro-

vision de cuidados informales son los métodos de preferencia revelada.

La dificultad de asignar un ratio salarial apropiado para el perfil del cuidador que no par-
ticipa en el mercado laboral derivo en la necesidad de utilizar el método de coste de sustitu-
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cion o reemplazo (Proxy Good Method). Para poder aplicar este método se supone que el sa-
lario refleja el valor de la produccion marginal del trabajador, y que la tarea o actividad sobre
la que se pretende estimar el tiempo invertido en su realizacion tiene el correspondiente sus-
titutivo perfecto en el mercado. De este modo, el valor del tiempo de cuidado informal se ob-
tiene seguin la siguiente expresion analitica:

j=n
Ci= i%lpijTijl ©)

donde C; representa el coste del tiempo invertido en cuidados al individuo 7, 7} representa las
horas de cuidados proporcionados para la realizacion de cada una de las j-tareas, y p; €l pre-
cio/hora de contratar el servicio en el mercado.

Este método, aun siendo el mas preciso a la hora de valorar el tiempo de cuidadores que
no participan en el mercado laboral, no esta exento de ciertas criticas. La mas importante es
asumir que cuidado formal e informal son sustitutivos perfectos, lo cual implica que no
deben existir diferencias en la eficiencia y en la calidad de los servicios prestados. A pesar
de esta limitacion, el método del coste de reemplazo ha sido ampliamente utilizado en la li-
teratura para valorar el tiempo dedicado al cuidado informal de personas que padecen tras-
tornos de tipo cronico (por ejemplo: Hu et al., 1986; Hay y Ernst, 1987; Harrow et al., 1995;
Cavallo y Fattore, 1997; O’Shea, 2003; van den Berg ef al., 2006; Hervas et al., 2007).

La valoracién monetaria del tiempo invertido en proporcionar cuidados se ha efectuado
considerando la heterogeneidad que caracteriza su provision, en cuanto a diferencias en la
intensidad y en el tiempo invertido en cada una de las distintas tareas. Con esta finalidad se
aplico, en funcién de la naturaleza de los cuidados, diferentes salarios de reemplazo. La com-
binacion de salarios de reemplazo utilizada se deriva de la tabla salarial actualizada para
2007 del IV Convenio colectivo estatal de servicios de atencion a las personas dependientes
y desarrollo de la promocion de la autonomia personal. La eleccion de esta combinacion de
salarios se justifica porque la tipologia de tareas asignada en el convenio para cada figura la-
boral, y la clasificacion de actividades de cuidados considerada en la investigacion, son com-
parables y presentan un grado de ajuste significativo.

Para obtener el valor total del tiempo invertido en los cuidados las horas invertidas en tra-
tar actividades basicas de la vida diaria han sido multiplicadas por el coste laboral asignado en
dicho convenio a la figura del gerocultor. El coste del tiempo invertido en tratar las activida-
des instrumentales de la vida diaria es el resultado de multiplicar el nimero de horas inverti-
das en este tipo de actividades por el coste del auxiliar de ayuda a domicilio. Para finalizar, el
valor del tiempo invertido en produccion doméstica se ha obtenido a partir del coste por hora
efectiva del pinche de cocina, el limpiador/planchador y el ayudante de oficios varios.

Al mismo tiempo, y con la finalidad de confirmar la consistencia y el grado de estabilidad de
los resultados, se ha efectuado un analisis de sensibilidad univariado. Para la obtencion del valor
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extremo se ha utilizado el coste por hora efectiva recogido para el primer trimestre de 2007 en la
Encuesta de Coste Laboral (INE, 2007). Las actividades basicas de la vida diaria han sido valo-
radas a través del coste total por hora de la division correspondiente a las actividades sanitarias
v los servicios sociales, mientras que en las actividades instrumentales se utiliza el coste laboral
correspondiente a Otras actividades sociales y de servicios prestados a la comunidad, servicios
personales. Las tareas del hogar se valoran a partir del coste total por hora en la hosteleria.

4.3. Especificacion de modelos probit ordenado para la variabilidad del tiempo

El analisis de la variabilidad del tiempo invertido en cuidados informales se muestra re-
levante para la definicion y el establecimiento de estandares y modelos de optimizacion de
la provision de cuidados en la comunidad. La finalidad principal de este analisis es la de
identificar las variables determinantes de la existencia de diferencias en la inversion de tiem-
po entre cuidadores, como posibles predictores de variaciones en la calidad de los cuidados
y en los costes totales incurridos por las familias en su provision.

El estudio de los determinantes de la inversion de tiempo en cuidados informales se ha
realizado a través de un modelo de estimacidn probabilistico. Siendo el numero de horas de
cuidados informales una variable que puede ser re-escalada en intervalos ordenados, para el
analisis empirico se ha optado por la utilizaciéon de un modelo probit ordenado. De este
modo, para identificar las condiciones que explican las diferencias de tiempo invertido en
cuidados informales, el tiempo semanal dedicado a cuidados (/), se ha codificado en 3 inter-
valos: /=0 (0-42 horas), /=1 (43-84 horas) y /=2 (85-112 horas). En nuestro caso, el modelo
probit ordenado se expresa en términos de una variable latente no observable que es inter-
pretada como “horas reales de cuidados informales” (/*). Un mayor valor en /* deriva en una
mayor propension a declarar categorias superiores en el tiempo invertido. El modelo se es-
pecifica de acuerdo con la siguiente expresion:

L' =p’x; + &, & ~ N[0, 1]; (6)

donde x; es un vector de variables explicativas, entre las que se incluyen variables de estado
de salud del cuidador, variables personales y ambientales de enfermo y cuidador, estadio de
la enfermedad, y nivel de apoyo formal recibido por el enfermo. f es el vector de parame-
tros a estimar y ¢; el término de error, que se supone normalmente distribuido, con media 0
y desviacion estandar 1. Los valores u, y u; representan los puntos de corte entre las dife-
rentes categorias de tiempo declarado por los cuidadores.

L;=0si " <
li=1sipw <" <pg;
IiIZSi M1<Ii*.

A partir de los coeficientes estimados en el modelo se infieren los efectos de las varia-
bles explicativas sobre la probabilidad de cada alternativa de resultado:



Provision de cuidados informales y enfermedad de Alzheimer: valoracion econdmica y estudio ... 117

Prob (I;=0)=Prob(I;*<uo)=Prob(B’x; + &<up)= dp(uo-f’x;) (7)
Prob (I;=1)=Prob(uo<l;*<u;)=Prob(uo<p’x; + &;<ul)= dp(u;-f’x;)-¢(uo-px;) (8)
Prob (I;=2)=Prob(u,<I;*)=Prob(u;<f’x; + €)= 1-b(u;-p’x;), )

donde ¢(.) es la distribucion normal estandarizada. La estimacion de los coeficientes del mo-
delo y de los umbrales o puntos de corte se realiza maximizando el logaritmo de la funcion
de verosimilitud:

LOgLZEIZJI1J lOg Pij’ _] = 0,1,2, (10)

donde /;; es una variable binaria igual a 1 si /; = ;.

5. Analisis empirico
5.1. Caracteristicas de la muestra

La estadistica descriptiva del conjunto de variables incluidas en el cuestionario del cuida-
dor informal se presenta en la tabla 1. La mayor parte de los cuidadores responde al perfil de
una mujer (71%), con una edad media de 58 afos y que en el 34% de los casos cuida a su espo-
so o compaiiero. El perfil principal de la persona enferma es también el de una mujer (78%), con
una edad media de 78 afios, y un nivel formativo correspondiente al de estudios primarios (ha
recibido estudios hasta los 11-12 afios). El nivel de estudios declarado por el cuidador informal
se corresponde, en un 38% de los casos, con estudios secundarios, y en un 33% con primarios.

Tabla 1
DESCRIPTIVOS DE LAS VARIABLES INCLUIDAS EN EL CUESTIONARIO
Variable Media Desv. Estandar
CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

Edad cuidador 58,09 14,23
Edad enfermo 78,32 8,26
Sexo cuidador (hombre) 0,2914 0,4557
Sexo enfermo (hombre) 0,2229 0,4174
Actividad cuidador

Ocupado 0,2914 0,4557

No ocupado (estudiante) 0,0171 0,1302

Jubilado/pensionista 0,3371 0,4741

Parado 0,1314 0,3388

Exclusividad en tareas del hogar 0,2228 0,4174
Residencia conjunta enfermo cuidador 0,8686 0,3388
Nivel de estudios cuidador

Sin estudios 0,0343 0,1825

Primarios 0,3257 0,4699

Secundarios 0,3829 0,4875

Universitarios 0,2571 0,4383
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Tabla 1 (continuacion)
DESCRIPTIVOS DE LAS VARIABLES INCLUIDAS EN EL CUESTIONARIO

Variable Media Desv. Estandar
Nivel de estudios enfermo
Sin estudios 0,1676 0,3746
Primarios 0,6011 0,4911
Secundarios 0,1676 0,3746
Universitarios 0,0635 0,2447
Renta hogar (euros) 2.281,36 1.390,49
Lazo de unidn (esposo/a o compaiero/a) 0,3371 0,4741
ESTADOS DE SALUD
Enfermo
Trastornos cronicos (0-2 trastornos cronicos) 0,4457 0,4985
Cuidador
Trastornos cronicos (0-2 trastornos cronicos) 0,5657 0,4971
CVRS-Nivel Bajo (EQ-5D < 0,5) 0,1715 0,3675
CVRS-Nivel Medio (0,5 < EQ-5D < 0,75) 0,4615 0,4929
CVRS-Nivel Alto (EQ-5D > 0,75) 0,3669 0,4968
Escala visual analogica (EVA) 59,26 19,83
Necesidad de someterse a tratamiento para sobrellevar la situacion 0,3371 0,4741
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER
Numero de afios diagnosticado de EA 4,79 3,26
Administracion farmacos antialzheimer (1 farmaco) 0,3029 0,4608
AE leve moderada 0,3486 0,4779
EA moderada-grave 0,3714 0,4846
EA grave 0,2629 0,4414
PROVISION DE CUIDADOS
Horas semanales de cuidados informales 77,93 36,91
Horas semanales en ADL’s 38,43 28,44
Horas semanales en IADL’s 22,13 21,00
Horas semanales en HDL’s 17,36 19,70
Numero de afios ejerciendo de cuidador (menos de 2 afios) 0,2057 0,4054
Provision permanente de cuidados 0,9029 0,2970
Presencia de cuidador secundario 0,7543 0,4317
Disponibilidad de ayudas técnicas y para adaptacion del hogar 0,3429 0,4760
Horas semanales de servicios de atencion personal y sanitaria 22,51 22,36

En sintonia con la edad media declarada, un 33,7% de cuidadores se encuentra fuera del
mercado de trabajo (jubilado/pensionista). La proporcion de cuidadores que contintan traba-
jando es significativa, ascendiendo a cerca de un 30% del total. Destaca también el ntimero
de cuidadores que se dedican de forma exclusiva a las tareas basicas del hogar (22%).

En cuanto al estado de salud, y respecto a la presencia de trastornos cronicos, un 44,5%
de las personas que reciben los cuidados presentan mas de 2 enfermedades cronicas. El ana-
lisis de multimorbilidad en el cuidador muestra que aproximadamente un 57% de los cuida-
dores declaran padecer mas de 2 trastornos de tipo cronico. Entre los diferentes grupos de tras-
tornos incluidos en el cuestionario, los “problemas de huesos”, y los trastornos relacionados
con “depresion, tristeza, angustia” son los mas frecuentes en la persona enferma y en su cui-
dador principal.
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Los resultados obtenidos a partir de la aplicacion de la GDS muestran una distribucion
relativamente homogénea de los enfermos entre los diferentes estadios de la EA. Aproxima-
damente un 35% de los enfermos se encuentran en el primer estadio de la enfermedad (E4
leve-moderada), mientras que un 37% presenta la enfermedad en la fase codificada como
moderadamente grave. En un 68% de los casos, el diagnostico oficial de E4 se produce en
afios posteriores al 2001.

La medida de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) presenta, para el conjunto de
cuidadores, un valor medio de 0,70. Los cuidadores con calidad de vida alta e intermedia repre-
sentan respectivamente, el 36,7% y el 46% del total. S6lo un 17% de cuidadores presenta una
CVRS en su nivel bajo. El valor medio obtenido a partir de la escala visual es de 59,26 puntos.

Centrandonos en los aspectos mas relevantes de la provision de cuidados, aproximada-
mente un 80% de los cuidadores incluidos en la muestra lleva ejerciendo de cuidador prin-
cipal mas de 2 afos. La tipologia de cuidador principal recogida en la muestra hace que, en
su mayoria, estos cuidados se proporcionen de forma permanente (90,3%).

En cuanto al tiempo invertido en los cuidados, y siguiendo la literatura especifica sobre
valoracion de cuidados, se ha considerado un limite de 16 horas al dia de cuidados, reservan-
do las 8 horas restantes a efectos de descanso (Ernst y Hay, 1994; Penrod et al., 1998; Langa
et al., 2001). De este modo, el nimero medio de horas de cuidados se sitia en 78 horas sema-
nales. Si diferenciamos segun tipo de actividades, el ntimero de horas que se proporcionan
para tratar discapacidades funcionales relacionadas con actividades basicas de la vida diaria
supera las 38 horas semanales. El resto del tiempo de cuidados se proporciona en actividades
instrumentales de la vida diaria (28,4%), y en tareas basicas del hogar (22,6%).2

Respecto a la presencia de asistencia complementaria a la proporcionada por el cuidador
principal, el 75% de las personas enfermas de Alzheimer reciben, en ocasiones, algun otro tipo
de cuidado formal. En promedio, el cuidador informal cuenta con 22 horas semanales de apoyo
de servicios formales de asistencia personal y sanitaria. Un 34% de los cuidadores disponen de
ayudas técnicas y para adaptar el hogar a las necesidades de la persona que tienen a su cargo.

Para finalizar el analisis descriptivo, cerca de un 34% de los cuidadores encuestados ne-
cesitaron someterse a tratamiento especifico para sobrellevar la carga fisica y psiquica que
supone proporcionar cuidados a una persona con EA (tratamiento de fisioterapia, psicologi-
co, farmacoldgico, terapias grupales, etc).

5.2. Resultados

5.2.1. Valoracion monetaria del tiempo

En la inferencia del tiempo de cuidados, la existencia de produccidén conjunta repercute
en que la suma del tiempo declarado por el cuidador segun tipo de tareas sea superior al tiem-
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po total declarado cuando no se diferencia segun actividad. Para aislar este efecto y poder
aplicar los diferentes salarios de reemplazo, se han obtenido para cada cuidador los factores
de ponderacion que permitiran asignar, sobre el tiempo total de cuidados declarado a través
de una tnica pregunta, el tiempo invertido en cada grupo de tareas. Para los cuidadores que
no declararon un tiempo especifico por tarea, se aplicaron sobre el tiempo total los factores
de ponderacion medios, ajustados en funcion del estadio o fase de la enfermedad en la que
se encuentra la persona enferma a la que cuidan.

En la tabla 2 se recogen los factores de ponderacion medios para el conjunto de los cui-
dadores incluidos en la muestra. Las actividades relacionadas con la produccion doméstica
suponen, en promedio, la menor inversioén de tiempo por parte del cuidador. Por el contra-
rio, las actividades basicas de la vida diaria son las que cubren la mayor parte del tiempo
de cuidados.

Tabla 2
FACTORES DE PONDERACION PARA EL TIEMPO TOTAL DE CUIDADOS
ADLs IADLs HDLs
EA leve-moderada 0,37 0,37 0,25
EA moderadamente grave 0,50 0,28 0,22
EA grave 0,61 0,21 0,18
Total 0,49 0,28 0,23

En la evolucion hacia estadios mas avanzados de la EA se produce una pérdida progre-
siva en las funciones fisiologicas y mayores limitaciones funcionales en la persona que pa-
dece la enfermedad. En consecuencia, el tiempo total invertido en actividades instrumenta-
les de la vida diaria y en tareas domésticas se reduce progresivamente, mientras que el
tiempo dedicado a actividades relacionadas con el cuidado personal y la movilidad fisica del
enfermo aumenta.

La tabla 3 muestra el coste medio mensual del tiempo invertido en cuidados informales,
asi como el coste medio mensual del tiempo de cuidados segun el grado de severidad de la
enfermedad. El coste medio mensual se establece en 2.606,4 euros, y el valor extremo sen-
sibilizado en 4.725,16 euros.

Tabla 3

COSTE MEDIO MENSUAL DEL TIEMPO DE CUIDADOS INFORMALES (EN EUROS)

Valor Mix Min Coef. Valor Extremo

utilizado Variacion Sensibilizado

Cuidadores (EI)? 2.222,72 3.838,40 167,19 0,59 3.824,46
Cuidadores (EII)? 2.613,22 3.847,58 250,78 0,43 4.767,93
Cuidadores (EIIT)® 3.113,52 3.852,80 344,00 0,35 5.876,85
Total cuidadores (n = 175) 2.606,38 3.852,80 167,19 0,47 4.725,16

2 EI: EA leve-moderada. °: EII: EA moderadamente grave. °: EIII: EA grave.



Provision de cuidados informales y enfermedad de Alzheimer: valoracion econdmica y estudio ... 121

Respecto a los cuidadores de enfermos que se encuentran en la fase “moderadamente
grave”, el coste medio del tiempo invertido en cuidados a personas que se encuentran en la
fase mas grave de la enfermedad aumenta en 500 euros mensuales. Considerando el valor
extremo sensibilizado, el coste medio del tiempo invertido por cuidadores de enfermos en
fase grave alcanzaria cerca de los 5.900 euros mensuales.

La tabla 4 es el resultado de aplicar los factores de ponderacion al coste medio del tiem-
po. Diferenciando por tipo de actividad, el menor coste se obtiene en la produccion de acti-
vidades relacionadas con las tareas del hogar, seguido del coste asociado a las actividades
instrumentales de la vida diaria.

Tabla 4
COSTE MEDIO MENSUAL DEL TIEMPO DE CUIDADOS INFORMALES
SEGUN ACTIVIDAD (EN EUROS)

Val Val Val Valor Valor Valor
alor alor alor
utilizado utilizado utilizado Extremo Extremo Extremo
Sensibilizado Sensibilizado Sensibilizado
ADLs TIADLs HDLs ADLs TADLs HDLs
Cuidadores (EI)? 802,53 860,46 559,73 1.723,88 1.341,72 758,72
Cuidadores (EII)? 1.359,92 725,05 528,25 2.921,19 1.130,57 716,18
Cuidadores (EIIT)° 1.91491 680,39 518,22 4.113,34 1.060,93 702,59
Total cuidadores (n=175)  1.308,33 761,28 536,77 2.810,37 1.187,07 727,72

2. EI: EA leve-moderada. °: EIl: EA moderadamente grave. °: EIII: EA grave.

Utilizando el valor extremo, las estimaciones continian siendo consistentes con lo ob-
servado: el coste total medio aumenta al considerar fases de enfermedad mas avanzadas
(tabla 3), y se distribuye en proporciones semejantes entre los tres grupos de actividades
(tabla 4).

5.2.2. Andalisis de la variabilidad del tiempo

La tabla 5 recoge las variables independientes incluidas en el modelo econométrico uti-
lizado para explicar la variabilidad del tiempo de cuidados. Estas variables han sido clasifi-
cadas en 4 categorias diferentes: variables sociodemograficas, variables relacionadas con el
estado de salud del cuidador, estadio de la enfermedad, y variables relacionadas con los cui-
dados que recibe el enfermo.

Los resultados de las estimaciones se presentan en la tabla 6. Con la finalidad de inter-
pretar de forma cuantitativa estos resultados, se incluye el valor de los efectos parciales, uti-
lizando efectos marginales para variables de tipo continuo y efectos medios para las varia-
bles binarias.
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Tabla 5

DEFINICION DE VARIABLES INCLUIDAS EN EL MODELO

Variable

Definicion

Z = Caracteristicas personales y ambientales de enfermo y cuidador

AGEc
AGE2c¢
AGEp
AGE2p
MALEc
MALEp
RESID
LOGINCOME
EMP
SCH1
SCH2
SCH3
TECH
CAREXP
CONT

Edad en afios del cuidador a fecha de entrega del cuestionario
Edad?/100

Edad en aflos del enfermo a fecha de entrega del cuestionario
Edad?/100

1 = cuidador es hombre, 0 = otro caso

1 = enfermo es hombre, 0 = otro caso

1 = residencia conjunta, 0 = otro caso

Logaritmo de la renta neta mensual del hogar

1 = en el mercado laboral, 0 = otro caso

1 = cuidador sin estudios, 0 = otro caso

1 = cuidador con estudios primarios, 0 = otro caso

1 = cuidador con estudios secundarios, 0 = otro caso

1 = disponibilidad de ayudas técnicas y para adaptacion del hogar, 0 = otro caso
Numero de afos ejerciendo de cuidador informal

1 = permanente, 0 = otro caso

H = Estado de salud del cuidador

THER
TREAT

Evaluacion general del estado de salud. Valor de la escala visual analogica (1-100)
1 = cuidador sometido a tratamiento, 0 = otro caso

D = Grado de discapacidad (estadio de la enfermedad)

STAGI1
STAG2

1 = EA leve-moderada, 0 = otro caso
1 = EA moderadamente grave, 0 = otro caso

F=Servicios formales de cuidados

FORMCARE

1 =mas de 12 horas semanales de cuidados formales, 0 = otro caso

Para testar la especificacion del modelo y verificar que no existen problemas respecto de
su forma funcional, se ha utilizado el test de especificacion del error de regresion (RESET
test). El valor obtenido para el estadistico chi-cuadrado (con p-valor=0,172), indica que el
modelo se encuentra correctamente especificado.

Tabla 6

MODELO PROBIT ORDENADO PARA LA INVERSION DE TIEMPO

EN CUIDADOS INFORMALES

I=INFCARE_hours

AGEc

AGE2c

AGEp

AGE2p

CONT

Coef. z P>z dy/dx” (1=0) dy/dx (I=1) dy/dx (I=2)

0,0084 0,12 0,901 —0,0022883 —-0,0010496 0,0033378
(0,0677194)

0,0000221 0,04 0,970 —6,02e-06 —-2,76e-06 8,78e-06
(0,0005812)

-0,4699021 2,57 0,010 0,1280081 0,0587136  —0,1867217
(0,1827895)
0,0029461 246 0014  —0,0008026  —0,0003681 0,0011707
(0,0011986)
1,408073 2,63 0,009  —0,4983815 0,0661234 0,432258
(0,5351614)
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Tabla 6 (continuacion)
MODELO PROBIT ORDENADO PARA LA INVERSION DE TIEMPO
EN CUIDADOS INFORMALES

I=INFCARE_hours Coef. z* P>z dy/dx” (1=0) dy/dx (I=1) dy/dx (I=2)

STAGI1 —0,9722138 2,77 0,006 0,2932594 0,0700073 —0,3632667
(0,3513816)

STAG2 —0,7908543 2,46 0,014 0,2310606 0,0713714 —-0,302432
(0,3214255)

MALEc -0,8318977 2,29 0,022 0,2558573 0,056421 —0,3122783
(0,3626229)

MALEp —0,2734391 -0,80 0,421 0,0790806 0,0282604 —0,1073409
(0,3397917)

EMP —0,7232367 -2,34 0,020 0,2169528 0,0589116 —0,2758644
(0,3096507)

RESID 1,161892 2,98 0,003 —0,3981815 0,0051704 0,3930111
(0,3892766)

SCH1 —0,3220477 0,47 0,640 0,0985819 0,0258149 —0,1243968
(0,6885537)

SCH2 —-0,0079461 -0,02 0,982 0,0021677 0,0009893 -0,003157
(0,345327)

SCH3 0,5310314 1,72 0,086 —0,1374142 —0,0718562 0,2092703
(0,3088077)

TECH 0,4594414 1,77 0,077 —0,1184523 —0,0631618 0,181614
(0,2595124)

THER —0,0211309 -2,51 0,012 0,0057563 0,0026403 —0,0083966
(0,0084313)

TREAT -0,7676757 2,82 0,005 0,2296878 0,0624878 —0,2921756
(0,2719231)

LNINCOME -0,4604226  -1,70 0,089 0,1254257 0,0575292 —0,1829549
(0,270601)

FORMCARE 0,4722657 1,67 0,095 -0,1370197 —0,0470585 0,1840782
(0,2829823)

CAREXP —0,2839295 0,94 0,347 0,0826498 0,02863 —0,1112798
(0,30188)
N 158
Pseudo R2 0,2924
Log likelihood —112,62863
/cutl -21,73171
(7,655637)
/cut2 —20,76915
(7,639861)
RESET chi2( 1)=1,8
DHyf2=0 Prob > chi2 =
0,1724

Error estandar entre paréntesis. Se han incluido otras variables de control en la estimacion (n° de afios diagnostica-
do de Alzheimer, combinacion de farmacos antialzheimer y lazo de union entre cuidador y enfermo).

2 7y P>z| es el test para el coeficiente latente siendo 0, °: dx/dy es para cambios discretos en la variable dummy
desde O a 1.
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En linea con la evidencia empirica disponible, la fase en la que se encuentra el enfermo
de Alzheimer es una condicion determinante de la cantidad de tiempo invertido en cuidados.
Siendo la categoria de referencia el estadio mas grave de la enfermedad, los coeficientes es-
timados para las variables STAGE! y STAGE? indican que los cuidadores de los enfermos
que se encuentran en las dos primeras fases tienen una menor probabilidad de declarar la
mayor de las categorias de tiempo. La probabilidad de que el cuidador de un enfermo que se
encuentra en el estadio inicial, reporte la mayor categoria de tiempo es un 0,36 inferior que
la de un cuidador de un enfermo que se encuentra en la fase mas grave (0,30 en el caso de
cuidadores de enfermos que se encuentran en la fase moderadamente grave).

El impacto del estado de salud del cuidador sobre las decisiones de inversion de tiempo
se recoge en el modelo a través de los coeficientes estimados para la variable THER. Con-
trolando por el resto de variables, los niveles del indicador general del estado de salud pre-
sentan un efecto estadisticamente significativo sobre el tiempo invertido en los cuidados, re-
duciéndose la probabilidad de invertir una mayor cantidad de tiempo al declarar el cuidador
niveles de salud mas bajos. En linea con el estado de salud del cuidador, y respecto a los cui-
dadores que no necesitaron someterse a tratamiento para sobrellevar la situacion, la proba-
bilidad de invertir la mayor categoria de tiempo se reduce en un 29% para aquellos cuidado-
res que estan recibiendo algun tipo de tratamiento.

La necesidad de someterse a un tratamiento de tipo farmacologico o de fisioterapia esta
relacionada con la sobrecarga fisica y emocional que supone cuidar a una persona enferma
de Alzheimer, y con el stock de salud que presente el cuidador. En este sentido, aquellos cui-
dadores que alcanzaron un nivel critico de sobrecarga necesitaran, por lo general, de un
mayor apoyo en las tareas de cuidado personal del enfermo, con la consiguiente reduccion
en el tiempo invertido por ellos mismos en los cuidados.>

Aunque la dimension del efecto es poco significativa, la inversion de tiempo disminuye
a medida que aumenta la renta disponible del hogar donde reside la persona enferma. En este
sentido, una mayor renta disponible incentiva la contratacion de servicios profesionales de
cuidado personal en el mercado. En nuestro caso, un aumento del 10% en la renta disponi-
ble del hogar deriva en una reduccion del 0,018 en la probabilidad de invertir la mayor de
las intensidades de tiempo. El signo obtenido es el esperado, sin embargo, la magnitud del
efecto de la renta sobre el tiempo de cuidados informales debe de ser interpretado con pre-
caucion, considerando el perfil especifico del cuidador incluido en la muestra. Este efecto se
estimara superior en muestras de cuidadores con mayores diferencias en acceso y disponibi-
lidad de servicios asistenciales sobre los que desplazar parte del tiempo de cuidado informal.
Independientemente del nivel de renta del hogar, la mayoria de los cuidadores pertenecien-
tes a una asociacion presentan una combinacion similar de servicios profesionales de apoyo
y asistencia a los cuidados que proporcionan, obtenida de los propios servicios de la asocia-
cion y de la informacion que esta proporciona a sus asociados. La informacion que reciben
las familias sobre los tipos de ayudas existentes y la financiacion a la que tienen acceso, es
una variable a considerar en la probabilidad de aplicar los distintos tipos de cuidados en el
hogar (Jiménez y Vilaplana, 2008).
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Respecto al nimero de horas de cuidados formales que recibe el enfermo, mas de 12
horas semanales de cuidados profesionales aumentan la probabilidad de que el cuidador in-
formal invierta entre 85 y 112 horas. Del mismo modo, la necesidad de disponer de ayudas
técnicas y para la adaptacion del hogar esta relacionada positivamente con la cantidad de
tiempo de cuidado informal. Estos efectos positivos se deben principalmente al nivel critico
de discapacidad funcional que presenta el enfermo. Los cuidadores de enfermos que presen-
tan niveles de discapacidad y dependencia elevados necesitan de un mayor apoyo para cu-
brir la demanda total de cuidados del enfermo, tanto en términos de ayuda en el cuidado per-
sonal y sanitario, como en términos de ayudas técnicas que hagan mas eficiente el proceso
de provision de los cuidados. Este resultado se ajusta al “modelo complementario” de cuida-
dos propuesto por Chappell y Blandford (1991) y a los resultados obtenidos recientemente
por Jiménez y Vilaplana (2008) en su estudio sobre la relacion entre cuidado informal y cui-
dado formal proporcionado en Espaiia a las personas dependientes.

De acuerdo con la literatura, los resultados confirman que la residencia conjunta de en-
fermo y cuidador es un determinante significativo de la inversion de tiempo en cuidados in-
formales. La probabilidad de declarar mas de 84 horas de cuidados es un 0,39 superior cuan-
do el enfermo y su cuidador principal residen en el mismo hogar. Para finalizar, y en relacion
al nivel de actividad del cuidador, los resultados muestran que los cuidadores que permane-
cen en el mercado laboral son, respecto a los laboralmente inactivos, menos propensos a in-
vertir un mayor nimero de horas de cuidados.

6. Conclusiones

La enfermedad de Alzheimer induce limitaciones funcionales para el desarrollo de
las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria en la persona que la padece y
genera costes de tipo individual que repercuten directamente sobre el proveedor de los
cuidados. La evidencia empirica muestra que el coste del tiempo que invierten familiares
y allegados en proporcionar cuidados representa una parte muy significativa del coste
total asociado al padecimiento de una demencia. Al mismo tiempo, la intensidad en la
provision de estos cuidados vendra determinada por factores relacionados con el grado de
discapacidad del enfermo, estados de salud, disponibilidad de servicios profesionales de
cuidados, y otra serie de variables personales y ambientales del enfermo y de su cuidador
principal.

El tiempo dedicado a los cuidados se ha valorado considerando la heterogeneidad en
su provision. La mayor inversion de tiempo se produce en el desarrollo de las activida-
des relacionadas con el cuidado personal y la movilidad del enfermo (4DLs). Al mismo
tiempo, se obtiene que el coste del tiempo se relaciona positivamente con la fase o esta-
dio de la enfermedad, estimdndose un rango de variacion que va desde los 2.223 euros
mensuales, para los cuidadores de enfermos en fases iniciales, hasta lo 3.114 euros, para
aquellos cuidadores que tienen a su cargo a un enfermo que presenta el estadio de la en-
fermedad mas avanzado.
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En términos generales, los factores que explican la variabilidad en el tiempo invertido en
los cuidados informales hacen referencia a la fase de la enfermedad, el estado de salud del cui-
dador, la renta disponible del hogar, el nivel de actividad laboral del cuidador, la intensidad en
servicios formales de cuidados, y variables relativas a las caracteristicas de la unidad familiar,
como es el caso de la situacion de residencia de enfermo y cuidador en el mismo hogar.

A pesar de las aportaciones del estudio en cuanto a la cuantificacion monetaria y el ana-
lisis de la variabilidad del tiempo invertido en cuidados informales, debemos mencionar que
existen algunas limitaciones en el desarrollo del mismo, que deben ser tenidas en cuenta a la
hora de extrapolar los resultados al total de la poblacion de cuidadores y enfermos de Alz-
heimer. En este sentido, los cuidadores pertenecientes a una asociacion pueden no ser com-
pletamente representativos del total de cuidadores informales existentes en la sociedad.
También habria sido deseable un mayor tamafo muestral, lo que hace evidente la necesidad
de poder contar con encuestas especificas y representativas del colectivo de personas que pa-
decen enfermedades neurodegenerativas y de sus respectivos cuidadores informales, inexis-
tentes hasta el momento.

En segundo lugar, la valoracion monetaria del tiempo de cuidados informales a partir de
salarios de mercado implica que la productividad en su provision es idéntica entre el cuida-
dor informal y el profesional. De cara al futuro, seria recomendable trabajar en el desarrollo
de métodos més precisos para la valoracion del tiempo de produccion de cuidados no remu-
nerados, que tengan en cuenta las diferencias en términos de eficiencia y calidad que presen-
tan respecto a la categoria de cuidadores profesionales.

Aun considerando las limitaciones anteriores, los resultados obtenidos en este estudio
suponen una importante aproximacion a la valoracion del tiempo de cuidado informal en en-
fermos de Alzheimer segun el tipo de discapacidad funcional para la que se presta. El con-
traste e identificacion de las variables que explican parte de las diferencias de inversion de
tiempo entre cuidadores se muestra relevante para poder redisefiar e implementar medidas
que mejoren la calidad y reduzcan la ineficiencia en la provision de los cuidados, entre las
que cabria mencionar planes de actuacion social y sanitaria en la comunidad, programas de
respiro familiar, terapias de apoyo al cuidador, monitorizacion de los cuidados informales
que se prestan y determinacion de estandares minimos de calidad en los mismos.

Notas

1. - Existe produccion conjunta cuando el cuidador realiza diferentes tareas al mismo tiempo o durante un perio-
do de tiempo especifico.

2.- El tiempo declarado en la realizacion de tareas basicas del hogar se corresponde con el tiempo “adicional” in-
vertido por el hecho de cuidar a una persona que padece E4.

3.- Lavariable TREAT esta correlacionada positivamente con las variables que recogen, por un lado, el tiempo de
cuidados sanitarios y personales de tipo formal, y por otro, la existencia de un cuidador secundario de carac-
ter informal.
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Abstract

Alzheimer's disease represents a significant burden in terms of time for the carer of the patient not ins-
titutionalized. The aim of this article is to estimate the cost of the time of the informal care depending
on the type of disability and study the underlying factors of its variability. The empirical analysis has
been made with data obtained through a retrospective questionnaire administered by the caregiver,
using a probabilistic estimation model. The results show that most of the time is spent on personal care
activities and physical mobility, increasing the average cost when considering more severe stages of
the disease. Differences in time are explained mainly by the stage of the disease, the state of health of
the caregiver and the availability of professional care.
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