Revista Austral de Ciencias Sociales 50: 375-396, 2026
DOI: 10.4206/rev.austral.cienc.s0c.2026.n50-19

Cuidado y discapacidad, el complejo camino
para disminuir la brecha de género en los cuidados!

Care and disability, the complex road
to narrowing the gender gap in caregiving

JuaN ANTONIO RODRIGUEZ DEL PINO?
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Resumen

La dependencia tiende a alargarse sine die en las familias cuidadoras de nifios, nifas y adolescentes
con discapacidad, convirtiéndose en una grave situacién a corto, medio y largo plazo. Esto se agrava
cuando, en ocasiones, las madres deben asumir en soledad este cuidado. Planteamos los resultados
de una investigacioén realizada desde la Universidad de Valencia (Espafia), dentro de un proyecto de
ambito nacional sobre los modelos de organizacién familiar de los cuidados de larga duracién. Para
ello se ha utilizado la metodologia de estudios de caso, con el objeto de conocer las interrelaciones
que se establecen en el seno de esas familias, las estrategias de cuidado, y cudles son las razones
por las que, algunos padres, tienen actitudes de rechazo y desercion en la atenciéon de sus hijos e
hijas con discapacidad. Llegamos a la conclusién de que existen diferentes tipos de actitud segun la
postura que manifiestan los padres a la hora de asumir estas tareas.
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Abstract

Dependency tends to last indefinitely in families caring for children and adolescents with disabilities,
becoming a serious situation in the short, medium and long term. This is aggravated when, on
occasions, mothers have to assume this care alone. We present the results of research carried out
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at the University of Valencia (Spain), as part of a national project on models of family organisation of
long-term care. For this purpose, the case study methodology has been used, with the aim of finding
out the interrelationships that are established within these families, the care strategies, and what are
the reasons why some parents adopt attitudes of rejection and neglect when it comes to caring for
their children with disabilities. We have come to the conclusion that there are different types of attitude
depending on the stance parents adopt when taking on these tasks.

Key words: care, disability, gender, parents, abandonment.

1. Introduccioén

La existencia humana es inconcebible sin las actividades destinadas al bienestar cotidiano, fisico y
emocional de las personas; no cabe reproduccién social ni lazos comunitarios sin cuidados. Por su
centralidad en las actividades de la vida humana, diversas pensadoras feministas han puesto este en
el corazdn de la teoria ética y politica contemporanea. Asi, de manera general, Berenice Fischer y Joan
Tronto plantean que el cuidado es una actividad del ser humano que implica todo lo que se hace para
mantener, continuar y reparar el mundo de tal forma que se pueda vivir en él lo mejor posible (Fisher y
Tronto 1991). De esta manera, el mundo incluye el cuerpo, el propio ser y el entorno, es decir, vivir en
sociedad implica cuidarse entre si.

Sin embargo, observamos como existe una asimetria donde la funcion del cuidado de las otras
personas ha recaido, tradicionalmente, en las mujeres. Asi pues, investigadoras como Carol Gilligan
sefialan que es preciso superar esas dicotomias y encontrar una voz de resistencia a las dualidades
de género o las jerarquias patriarcales. Puesto que:

El cuidado y la asistencia no son solo asuntos de mujeres: son intereses humanos (...) Con esta divisién de la moralidad por razén de
género, la masculinidad ofrece facilmente un pasaporte al descuido y la desatencion... es absurdo sostener que los hombres no se
interesan por los demas y que las mujeres no tienen sentido de la justicia. Identifiqué una voz diferente no a través del género sino
del tema (...) Las voces diferentes, en lugar de poner en peligro la igualdad, son imprescindibles para la vitalidad de una sociedad
democratica (Gilligan 2013: 54-55).

De otro lado, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad establece que
las personas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales
0 sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, pueden tener dificultades para
lograr una participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con el resto de la
sociedad. Ademas, este es un concepto que evoluciona puesto que es el resultado de la interaccion
entre las personas con discapacidad y las barreras, debidas a las diversas actitudes y a los diferentes
contextos socioculturales y econémicos.

En este sentido, nos centramos, principalmente, enlo que se ha venido en denominar la neurodiversidad,
y que autores como Dana Baker, no la consideran como una patologia propiamente (Baker 2011) si no
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que reconocen que, diagndsticos como el de trastorno del espectro autista (TEA) o el de trastorno por
déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), son variaciones naturales en el funcionamiento humano,
lo que situa el debate en un contexto social, cultural y politico mas amplio (Dwyer 2022).

La neurodiversidad, como concepto, surge del trabajo de Judy Singer, una socidloga que se identifica
como asperger y, por ende, como parte del espectro autista, quien introdujo el término en su articulo
«¢ Por qué no puedes ser normal por una vez en tu vida?» (Singer 1999).

Aunque la neurodiversidad nace de los estudios criticos sobre el autismo, el término se ha popularizado
y expandido a otros contextos, llegando a reemplazar conceptos como dificultades especificas de
aprendizaje (el TDAH, el autismo, el TDC vy la dislexia), afecciones de salud mental como depresién
y ansiedad, discapacidad intelectual y problemas neurolégicos como el sindrome de Tourette,
discalculia, disgrafia y lesion cerebral adquirida (Doyle 2017).

Retomando la evolucién en las relaciones de cuidado, desde la pandemia provocada por el COVID19,
se hablaba de crisis de cuidados con una mirada coyuntural, que enfatiza el desencaje entre las
necesidades de cuidados y la capacidad de proveerlos, la responsabilidad para resolver esa provision
contindiarecayendo, de nuevo enlos hogares, en ellos, los hombres no suelen modificar surol. Asi, siguen
siendo las mujeres quienes despliegan estrategias individualizadas para conciliar lo irreconciliable con
serias consecuencias en la degradacion de su calidad de vida (Marrades et al. 2023) y esta situacion
se manifiesta de manera evidente en las familias con personas con discapacidad a su cargo.

Las “subjetividades emergentes” en las familias con hijos e hijas con discapacidad estan marcadas por
una constante interaccion entre los miembros de la familia, las expectativas sociales y las realidades
del contexto familiar. Las familias se enfrentan a obstaculos sociales, educativos, econémicos y
emocionales de diferentes maneras. Pero estas situaciones no son estaticas y cambian con el tiempo,
enfrentandose a nuevos desafios y transformando sus maneras de relacionarse con la discapacidad.
Por tanto, en este sentido, tras el nacimiento de una criatura con una discapacidad severa se pone
en marcha una reorganizacion familiar de las funciones y roles en el interior del hogar. Y si bien, en las
ultimas décadas, los cambios en los valores normativos de género y en la organizacion de las familias
han afectado a las formas tradicionales de cuidar, las interdependencias surgen como un elemento
deseable. Las relaciones con otros/otras para performar los disefios de la vida cotidiana y gestionar
lo contingente, son necesarias e imprescindibles. Sin embargo, las mujeres, continldan siendo las
principales responsables de los cuidados en el entorno domeéstico (Moré 2018). Esto se debe a que las
“redes interdependientes generan relaciones asimétricas y los roles de los miembros de la red, muchas
veces presentan diferencias serias en sus cargas de responsabilidad” (Jirén y Gomez 2018: 57).

Por otro lado, el concepto de “organizacion social del cuidado” (Daly & Lewis 2000) ha sido comunmente
utilizado para aludir al modo en que una sociedad distribuye los cuidados en los famosos cuatro polos
del diamante del cuidado: Estado, familia, mercado y comunidad (Razavi 2007). Pero se observa la
escasa visibilidad y valoracién social de los trabajos destinados a estos menesteres en el entorno familiar
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ante la dificultad de incorporar a los hombres a estos. Asimismo, nos encontramos en un contexto
general caracterizado por el retraimiento del gasto publico, donde cada vez es mas significativa la
presencia del mercado en la provision de los servicios de cuidado (Deusdad et al. 2016). Si bien es
cierto que a partir de la pandemia del COVID 19 se ha incrementado de manera notoria la atencién
por parte de las familias de las personas en situacién de dependencia, condicionando de manera
dramatica las vidas de las personas cuidadoras. En este periodo se pudieron observar las “grietas”
y fallos de este modelo debido a la interrupcién de muchos de los servicios publicos y privados, y
este sistema se sostuvo, una vez mas, aumentando la sobrecarga de las mujeres. Por tanto, la familia
como cuidadora, esté (y estuvo) presente, mediante lo que se conoce como el “mosaico de cuidados”
(Soronellas y Argemir 2017).

2. ;Donde estan los hombres?

Como ya hemos expuesto, “en la mayoria de los paises existen instituciones, gubernamentales o no,
dirigidas al cuidado y atencion de las personas con discapacidad, pero es mayoritariamente la familia
quien se ocupa de dicha atencién” (Izaguirre-Bordelois, Adum-Lipari y German-Cordero 2021: 1312). A
esas labores de cuidado, se suman las dificultades y problematicas cotidianas que enfrenta cualquier
familia, pero que, en el caso de nifos, nifas y adolescentes con discapacidad, se complejizan aun
mas.

Dentro del entorno familiar, resulta esencial el rol como cuidadoras de las mujeres, asi lo contindan
indicando diversos estudios (Soronellas, Gregorio y Jabbaz 2022; Mayobre y Vazquez 2015). Cuestion
gue recogid en su preambulo, también, la Ley Organica de Atencién de las Personas en Situacién de
Dependencia y de Promocion de la Autonomia Personal (Ley 39/2006) del gobierno espafol, conocida
como Ley de la Dependencia. Esta ley intenta regular la incidencia de la distribucién de recursos
publicos sobre el modelo de cuidados implementado por las familias. Las mujeres asumen, casi de
manera natural, las tareas del trabajo reproductivo en el reparto sexual del trabajo. El hogar continta
siendo el espacio desde el que se organiza la provisién de cuidados y se articulan estratégicamente
los recursos de atencién: el diamante de cuidado (Razavi 2007) con indudables costes econdmicos y
emocionales.

Aunqgue es cierto que en los Ultimos afos los hombres se incorporan timidamente a los cuidados de
sus familiares dependientes (Rodriguez et al. 2018), lo hacen, muy especialmente, cuando no hay una
mujer disponible o dispuesta a desempefnas dichas acciones (Comas d’Argemir y Soronellas 2019).
La consecucion de un nuevo modelo de cuidados debe promover su distribucion socialmente mas
justa, y para ello debe incidir en la reduccién de las desigualdades de género mediante el aumento
de la corresponsabilidad de los hombres en la provision. Para algunas investigaciones, la presencia o
ausencia paterna en el cuidado forma parte de un proceso que es socialmente construido, por lo que
“sus significados pueden variar a través de los diferentes momentos en los que los hombres construyen
su relacién como padres, los cuales estan mediados por la relacién con la pareja o incluso con las



Cuidado y discapacidad, el complejo camino para disminuir la brecha de género en los cuidados

familias de origen” (Salguero et al. 2019: 17). Y lo que resulta evidente es que, hasta el momento,
nuestra sociedad no ha logrado equilibrar la balanza de género en cuanto al reparto de las tareas de
los cuidados. Y esto se debe a la distribucion de tareas en el ambito doméstico, la que esta cargada
de negociaciones donde priman los distintos roles asociados a condicionantes de género, ciclo de
vida, poder adquisitivo (Jiron y Gémez 2018), como sefiala Vicenta Tasa, “el hecho de que las leyes
de igualdad del estado espanol hagan cada vez mas referencia a los cuidados y a la feminizacién de
estos trabajos, especialmente después de 2010, muestra la magnitud de la crisis de los cuidados
tradicionales” (Tasa 2021: 133).

De esta manera, el contexto estad basado el modelo de cuidados del trabajo no remunerado de las
mujeres, y donde hay una escasa participacion de los servicios publicos y una creciente privatizacion
en el empleo de hogar. Ello provoca que surjan serias dificultades para la sostenibilidad de la vida
puesto que, segun se desprende de diferentes estudios, en general, los nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad son cuidados principalmente por mujeres (Yelincic y Carcamo 2021; lzaguirre-
Bordelois, Adum-Lipari y German-Cordero 2021), sobre todo, sus madres, quienes han tenido que
abandonar o reducir sus actividades laborales para dedicarse a cubrir las necesidades basicas de
la vida diaria de su familiar cuidado. Esto implica un alto nivel de agotamiento psicolégico para
las personas cuidadoras (Izaguirre-Bordelois, Adum-Lipari y German-Cordero 2021), en este caso,
principalmente, las mujeres que realizan esta funcién.

De otro lado, si bien, existe una progresiva implicacién de los hombres, el cuidado sigue recayendo
en las mujeres puesto que los hombres se incorporan timidamente a la asistencia a sus familiares
dependientes, pero lo hacen, muy especialmente, cuando no hay una mujer disponible o dispuesta a
cuidar (Comas d’Argemir & Soronellas 2019). En el caso de los hombres, el factor del empleo supone
una variable muy poderosa a la hora de encargarse o no de los cuidados. Esto se debe a que, cuando
tienen un empleo, este factor resulta prioritario — hombre proveedor-y, por tanto, asumen ante los
cuidados, de una actitud de gestion y supervision (Comas d’Argemir y Chirinos 2017), por lo general.
Lo que limita una mayor implicacion en estas actividades.

Por tanto, nos planteamos diversas preguntas de investigacién que en el presente texto intentamos
dar respuesta. A saber: ;por qué no se implican los hombres en el trabajo de cuidado de manera
masiva? ;Cuales son las estrategias para no involucrarse en el trabajo compartido de cuidado sobre
todo cuando se trata de nifos, nifias y adolescentes con algun tipo de discapacidad? ¢ Cuales podrian
ser las férmulas para lograr una mayor implicacion de los hombres en el cuidado familiar compartido
de hijos e hijas en situacion de dependencia?

3. Objetivos

Teniendo en cuenta que la discapacidad intelectual “puede verse como una ‘construccion del
imaginario social’” (Solsona y Verdugo-Huenuman 2022: 37), el presente articulo tiene como objetivo
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principal valorar cuales son las razones por las cuales algunos padres tienen actitudes de escape o
rechazo de las actividades de cuidado de sus hijos e hijas con discapacidad. Para ello, planteamos
como obijetivos especificos:

- Primero: Analizar cémo son las relaciones interpersonales que se establecen entre los miembros
de algunas familias con hijos e hijas con discapacidad.

- Segundo: Observar si existe un posicionamiento diferenciado de padres y de madres, en cuanto
al cuidado de sus hijos e hijas con discapacidad.

- Tercero: Examinar especificamente el compromiso de los hombres en el cuidado de nifios, nifias
y adolescentes con discapacidad severa en una situacion de refamiliarizacién tras la pandemia
de la COVID 19.

4. Metodologia

Situaciones de cuidado hay tantas como situaciones familiares, pero se observan actitudes que se
suelen repetir de forma significativa mas alla de la diversidad de experiencias. Por esa razon, interesa
para lograr los objetivos expuestos, poder acceder a los imaginarios sociales, las representaciones
sociales y las representaciones discursivas que involucran esta situacion de cuidado. Se entiende
por imaginarios sociales los “esquemas de representacion [...] a través de los cuales se configura,
percibe, explica e interviene lo que se considera realidad” (Baeza 2011: 32). Ademas, en el caso de
las personas con discapacidad intelectual, estos imaginarios se asocian con actitudes cotidianas,
frecuentes y normalizadas, es decir, “se establece un puente transicional entre los imaginarios y las
practicas concretas que se ejercen” (Solsona y Verdugo-Huenuman 2022: 40). En segundo lugar, se
indaga sobre las distintas representaciones sociales presentes en los roles explicativos desempefiados
por las personas cuidadoras. Y, finalmente, se aprecian las representaciones discursivas que permiten
la materializacion de la praxis de las personas investigadas respecto de sus significaciones sociales.

La metodologia que se aplicd para poder acceder a esos imaginarios sociales, representaciones
sociales y representaciones discursivas fue la cualitativa, a través de la realizacion de un trabajo
de campo etnografico. Las técnicas basicas de recogida de informacion en este caso fueron la
observacion participante y la entrevista en profundidad. Asi pues, en ambas técnicas se recabaron,
oportunamente, los consentimientos informados que autorizaban el uso y publicacién de los datos
obtenidos.

En la observacion participante, se buscaba indagar en profundidad sobre las formas de participacion
de los diferentes agentes que intervienen en la organizacién del cuidado (Yin 2009). De esta manera,
se ha llevado a cabo una reconstruccion cualitativa de las estrategias de organizacion y provision
de este que incorpore las negociaciones entre parientes en torno a su suministro. Nos interesaba
observar el hogar como espacio desde el que las familias coordinan estratégicamente los recursos de
atencion que pone a su disposicion la politica publica, el mercado o la comunidad.
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Por otro lado, con las entrevistas en profundidad semiestructuradas, se busca acceder a los discursos
e imaginarios tanto del entorno como de aquellas personas que protagonizan las dindmicas descritas
de cuidados o que participan activamente en su gestion y definicién. Puesto que como personas
cuidadoras de un hijo o hija con discapacidad, quedan también ubicadas en lugar social arbitrario
y contingente que se asigna a determinados sujetos en funcién de sus particularidades y debe
analizarse desde una perspectiva compleja en su interrelacion con la cultura y la normatividad a partir
del significado socialmente compartido de la diferencia (Brogna 2021). El objetivo, por tanto, es la
reconstruccion cualitativa de las estrategias de organizacion y provision de cuidado que se plantean
para resolver las necesidades concretas teniendo en cuenta las negociaciones entre los diferentes
agentes implicados en este proceso.

Finalmente se ha llevado a cabo una observaciéon directa que ha consistido en participar, anotar y
describir diferentes situaciones de cuidado en los hogares a los que se ha accedido. Esta observacion
ha complementado las entrevistas de las personas participantes en dichas situaciones observadas,
por lo que las narraciones han sido analizadas a partir de la observacion participante. Esta técnica
guio el trabajo de campo (Pujadas, Comas d’Argemir y Roca 2010; Valles 1997) y se aplico mediante
un diario de campo (que ha incluido un registro sistematico de situaciones de observacion).

Para el presente articulo nos hemos centrado en las vivencias recogidas de cinco casos de estudio
de nifios, nifas y adolescentes en situacion de dependencia con diversidad funcional, y sus familias
cuidadoras(Tabla1). Enestos cinco casoslos nifios, nifias y adolescentes presentaban unadiscapacidad
severa, es decir una condicién en la que se requiere del apoyo o cuidados de una tercera persona, la
mayor parte del tiempo o en forma permanente, para el desempefio de las actividades de la vida diaria
(AVD). Asi pues, reconocemos que son limitados, pero ello no resta significacion a las situaciones
sociofamiliares que aparecen con relativa frecuencia en las familias con nifios, nifas y adolescentes
en situacion de dependencia. Estos casos presentan los siguientes perfiles socioldgicos:
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Tabla 1. Perfil de los casos analizados

Edad de . Edad de . . s
, . p Estudios . , L. Situacion
Caso | Seudonimo | Género | la persona | ..~ . la persona | Diagnostico o
- finalizados . familiar
cuidadora cuidada
Diplomatura Paralisis Familia nuclear
E.1 Pilar mujer 52 P o 17 (madre, padre y
Universitaria Cerebral .
dos hijas)
. . Familia
E.2 Amparo mujer 47 Ciclo Medio 9 . TEA_g monomarental
FP hiperactividad
(madre soltera)
Licenciatura Paralisis Familia nuclear
E.3 José hombre 53 : . 17 (madre, padre y
Universitaria Cerebral .
dos hijas)
Familia
, . Licenciatura TEA e monomarental
E.4 Maria mujer 54 Universitaria 14 hiperactividad (cuidadora
divorciada)
. . , Familia nuclear
E.5 Juan hombre 44 L|c§n0|§tura 7 Sindrome de (madre, padre y
Universitaria Nance-Horan un hijo)

Fuente: Elaboracién propia.

5. Andlisis a partir de categorias

La llegada de una nueva persona (hijo o hija) conlleva una turbulencia entre los miembros de la familia,
pero si ademas tiene una discapacidad, esta situacion se vuelve mucho mas compleja. En este sentido
tendra relevancia como se sienten los miembros de la familia respecto a su propio lugar en la sociedad,
y la forma en que son percibidos por esta. Asimismo, pueden desarrollar una fuerte identidad de
aceptaciéon y apoyo, promoviendo una postura resiliente ante las dificultades externas. Y ademas
cada uno de los miembros, segun el rol que desempefie, vivira esa realidad de manera diversa. Asi,
los hermanos-a experimentaran una redefinicién de su lugar dentro de la dindmica familiar llegando a
enfrentarse a sentimientos ambivalentes de solidaridad, celos y/o incomodidad.

5.1. Sobre el concepto de cuidado
Con la consolidacién del capitalismo, a lo largo del siglo XIX, surge “la figura de la ama de casa a

tiempo completo [que redefiniod] la posicidn de las mujeres en la sociedad [...] aumentd su dependencia
respecto de los hombres” (Federici 2010: 112). El sistema permitia que se acumulara el capital
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controlando el salario que se pagaba a los trabajadores varones. Y, a las mujeres, se las expulsa del
contexto publico, siendo relegadas a trabajar en el interior de la casa, limitandolas al ambito familiar
que permitira “la apropiacién y el ocultamiento del trabajo de las mujeres” (Federici 2010: 149).

El desarrollo de los cuidados, a pesar de todos los avances en cuanto a la igualdad de oportunidades
entre las mujeres y los hombres, sigue repartiéndose de forma desigual, y continla recayendo,
salvo contadas excepciones, mayoritariamente en las mujeres (Duran 2018). De esta manera, los
trabajos reproductivos feminizados contindan teniendo poco valor, ya que “la sociedad devalla el
trabajo doméstico y considera que las mujeres son inferiores porque hacen este trabajo devaluado”
(Hochschild y Machung 2021: 283). A pesar de esta escasa valoracién social, se observa cierta deriva
vinculada con poner los cuidados en el centro de la vida (Herrero 2017): “Hay una parte del cuidado
que esta mitificado: es el centro de la vida y todo eso. Todo se centra en el cuidado... pero al final
resulta una tarea muy dura” (Maria).

En lineas generales, las personas entrevistadas coinciden en que cuidar supone estar presente,
detectar las necesidades de la otra persona y actuar. Pero esto conlleva mucho esfuerzo animico,
fisico, etc., que genera un alto desgaste personal:

Entiendo que es acompanar, pero como esta tan afectada (su hija cuidada), muchas veces tengo la sensacion de estar viviendo
dos vidas, hace tan poquitas cosas, que lo tengo que hacer yo por ella, necesitas adivinar muchas veces que le pasa. Y, en este
momento, estoy realmente cansada (Pilar).

Si eres tu la cuidadora y es tu hijo, no desconectas nunca, porque estés ahi las veinte y cuatro horas. Cuidar es una responsabilidad
muy grande y también es un desgaste continuo porque tienes que estar siempre con una estrategia, con una opcion, un plan b en
algo, y, en mi caso, es muy agotador. Aunque visto desde fuera parece que no sea (pequefio silencio) tanto (Amparo).

La situacion de cuidado, ademas, implica establecer unos acuerdos en el entorno familiar: “Tener un
hijo de por si es una responsabilidad compartida de dos personas, pero tener un hijo que tiene unas
necesidades que no son las habituales, te obliga a compartir mas cosas con tu pareja. Valoras mas
otros detalles (José)”.

En todo caso, nos interesa aqui la incorporacion a este escenario de los sistemas integrales de
cuidados como conjunto de politicas encaminadas a concretar una nueva organizacion social orientada
a atender, asistir y apoyar a las personas que asi lo requieren. Su énfasis recae en reconocer, reducir
y redistribuir el trabajo de cuidados para alcanzar modelos mas corresponsables no solamente entre
hombres y mujeres, sino también entre el Estado, el mercado, la comunidad y los hogares. Todo ello
desde una perspectiva de derechos humanos, de género, interseccional e intercultural (ONU Mujeres
y CEPAL 2021).

5.2. Conciliacion laboral y corresponsabilidad familiar en funcién del género

Como sociedad se siguen valorando los elementos mas capitalistas. Pero, como indica Byung-Chul
Han, solo habra igualdad plena cuando seamos capaces de poner el cuidado y los afectos en el centro
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de nuestras vidas y muy por encima de un trabajo y un consumo que, a menudo, son agotadores y
contrahumanos (Han 2022). El trabajo productivo sigue siendo mas valorado y, en este sentido, se
observa como las mujeres son las que deben sacrificar, habitualmente, su carrera profesional, para
desarrollar el trabajo reproductivo que culturalmente se les asigna (Flaquer et al. 2019). Las renuncias
que suelen hacer las madres de hijos con discapacidad suelen vincularse con lo laboral, pero también
hay muchas restricciones por acoplamiento (Landby 2019), esto es, dejar de hacer otras cosas cumplir
con las labores de cuidado (por ejemplo: participar en una organizacion comunitaria o cultural):

Al final ¢quién deja de trabajar?, pues lo tipico, la mujer que es mas cuidadora implica que al final quién dejé el trabajo: yo. Yo
trabajaba de auxiliar de farmacia estaba fija, y fue nacer ella y fue mas progresivo. Primero me dieron una excedencia cuando ella
nacié porque basicamente estuvimos en el hospital tres meses y pico. Después cuando volvi a trabajar me pedi una reduccién
de jornada, tuve la reduccion de jornada hasta que nacié la hermana. Y al poquito de tiempo me lo dejé, porque al final era
contraproducente (Pilar).

En este sentido, el trabajo fuera de casa resulta terapéutico para la cuidadora, puesto que le permite
tener un espacio propio fuera de lo absorbente de esta tarea: “Cuando llega el lunes y vas al despacho,
respiras, ¢qué tengo que hacer no sé cuantos informes? damelos todos. Eso nos pasa a nosotras y
a las madres de criaturas pequefas, pero cuando se hacen grandes, ellas recuperan sus espacios
personales, pero nosotras no lo recuperamos nunca (Maria)”.

Aunque esto en ocasiones implique reducir drasticamente la jornada laboral, dado que lo prioritario es
atender a la persona cuidada: “Tengo un trabajo de dos horas y media y hay veces que estoy pensando
las dos horas y media la he dejado bien, la he dejado mal..., pero, realmente, es mi espacio de decir
voy a desconectar dos horas y media. Trabajo, me gano algo de dinero y estoy en otro espacio que no
sea cuidado y cuidado (Pilar)”.

Maria es una de las fundadoras del Sindicato de Madres en la Diversidad Funcional, entidad que relne
algunas mujeres que, en soledad, crian a sus hijos e hijas con discapacidad. Y comenta las dificultades
para conciliar, por ejemplo, cuando se deben reunir con otras entidades: “No nos da la vida, porque
muchas no tienen con quien dejar a sus hijos e hijas. Las mujeres de algunos otros grupos nos dicen
“estais fatal y vivir es urgente” (Maria)”.

En todo caso, dependiendo del tipo de trabajo, resulta mas facil la conciliacién laboral en unos
entornos laborales (por ejemplo, las administraciones publicas) que en otros (por ejemplo, en las
empresas privadas): “Por suerte, tengo un buen trabajo con un horario mas flexible que en la empresa
privada (trabaja en una biblioteca) y eso ayuda (Juan)”.

Aunque, en cualquier caso, se establecen diferentes estrategias de organizacion de los hogares en
relacién con el cuidado (Gregorio y Alvarez 2012; Borréas, Torns y Moreno 2007) para poder cumplir
todos los requerimientos demandados tanto de cuidados como laborales en entornos generalmente
poco conciliadores y que implica, en muchos casos, enormes malabarismos para las personas
cuidadoras.
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Esto no ocurre en los casos detectados, entre los hombres (los padres), para quienes su presencia
en las tareas de cuidado resulta opcional lo que muestra como las practicas sociales no son neutras,
sino que ocurren en el marco de relaciones de poder desiguales, incrustadas en un contexto social
especifico (Jiron y Gémez 2018).

5.3. Cargas en la mochila o el aplazamiento del proyecto vital

Las consecuencias implicitas -a nivel animico y personal- que conllevan las tareas del cuidado de un
nifo, nina o adolescente con discapacidad, sobre todo si se ejerce en soledad, son evidentes sobre
todo en el caso de las madres cuidadoras:

Hay personas que han tenido una gran depresion cuando ha tenido al nifio, pero es que a mi no me da tiempo, no me da tiempo a
coger depresion (Pilar).

Durante afos he vivido la situacion del cuidado desde la rabia, porque sacaba mucha energia de la rabia. Pero, ahora, he conectado
con un punto de tristeza, que aun no habia salido. Sobre todo, desde la muerte de mi madre, hace unos meses. Y esta bien, ya me
tocaba (Maria).

En el caso de los padres cuidadores observan el cuidado como una experiencia, un aprendizaje vital
que les hace crecer como individuos: “Maduras mucho y ves la vida desde otra perspectiva distinta.
Aprendes a centrarte en lo que puedes hacer, no en la idea que tu tenias de las cosas de como
deberian de ser. Me centro en lo que si puedo hacerlo y en ese punto a mi me ha cambiado mucho
para afrontar la vida” (José).

Si bien las personas cuidadoras son conscientes de lo que les resta de su proyecto personal (vital,
profesional, etc.):

Siempre acabas dejandote muchas cosas personales por el camino (Pilar).

Esto te cambia la vida, dejas de tener vida, y vida social, menos todavia, sobre todo cuando hay una dedicacién completa como es
en mi caso (Amparo).

En ocasiones puede resultar complicado si la madre cuida en soledad y el padre, cuando aparece, no
actla en el proceso educativo en sintonia con las directrices del colegio o el personal experto:

“Si no tengo bastante con el nifio, me falta el padre, que es una pelea con él continla para que
entienda las cosas, solo le estoy pidiendo que haga de padre y siga las pautas que seguimos todos.
Trabaja con el nifio lo que trabajamos todos, es por el bien de él, del nifio, pero no quiere entenderlo”
(Amparo).

Aunque en ocasiones también son conscientes de la responsabilidad que supone, para ambos,
padre y madre: “Nunca me he planteado abandonar a mi nifio, en mi vida. De hecho, es tu hijo y te
necesita mas que un nifo normal. No podria hacerle eso a mi mujer y que tuviera que cuidarlo ella
sola” (Juan).
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5.4. El territorio: distinciones entre lo rural y lo urbano

A nivel social la poblacién que no tiene discapacidad percibe a las personas en situacion de
discapacidad de una determinada forma, no solamente las rotulan, sino que también establecen los
margenes de accién y construyen un imaginario social de la otredad nutridos, en muchas ocasiones,
por estereotipos y prejuicios, las vivencias de cuidado contintian estando atravesadas por “situaciones
de discriminacién que demuestran los prejuicios sociales y culturales a los que estan expuestos tantos
los nifios y las nifias con discapacidad como las cuidadoras” (Diaz y Ramirez 2022: 65). De hecho, la
discapacidad es, desde un modelo social, una construccién y un modo de opresion social (Marrades
et al. 2023).

Es por esta razéon que, a veces, el territorio y las interacciones que se desarrollan dentro de él
condicionan el proceso de cuidado. Se identifican diferencias en la gestion del cuidado de acuerdo
a los distintos contextos espaciales, puesto que, por ejemplo, los entornos periféricos o rurales
posibilitan una convivencia mas harmoniosa y tranquila frente a zonas mas urbanizadas donde existe
una mayor anonimato e indiferencia social: “Es un pueblo pequefio, tengo muchas comodidades para
él como poder salir tranquilamente por que no hay mucho trafico, tenemos parques muy grandes para
poder ir y estar alli tranquilos sin tumultos de gente, de coches, de trafico, ni nada” (Amparo).

Pero también, en estos, se detecta la falta de servicios y recursos, y la necesidad de desplazamiento
para cualquier intervencién mas especifica: “A la hora de hacer las terapias te tienes que desplazar a
Valencia. No tienes nada cerca. La distancia de ir y venir, tener que desplazarte siempre para cualquier
cosa de algun especialista y lo que te supone todo esto” (Amparo).

En entornos urbanos, se observa una mayor sensacién de desamparo y soledad, a pesar de la mayor
cantidad de personas que rodean a esos entornos familiares. Esto se debe al mayor anonimato en
el que se vive en las ciudades. Los sentimientos que surgen entre la comunidad a veces son de
admiracion por la abnegacién de la persona cuidadora: “A veces se me escapa mi hijo por el barrio
y los vecinos me miran con cara de admiracion ‘Te estas ganando el cielo’ -me dicen-y yo pienso:
‘Menos admirarme y mas ayudarme’” (Maria).

Aunque también esta presente la incomprensiéon por parte de parte del vecindario ante las
discapacidades complejas como el autismo o la hiperactividad, cuando las familias cuidadoras
intentan mantener una convivencia lo mas normalizada posible buscando la integracién en el barrio
donde viven: “Me dijeron: ‘si tienes un nifio con autismo, te tienes que hacer a éI’ y yo pienso ‘Si, yo
me puedo hacer a él, pero ¢y el resto del mundo? ¢ se va a hacer a él por ejemplo cuando va a una
tienda y tira una botella?’ La sociedad no esta preparada para nifios con autismo” (Juan).

Evidentemente, dada la falta de recursos publicos suficientes que cubran todas las necesidades
familiares, la atencion de los cuidados en el ambito doméstico suele tener lugar dentro de un
modelo tipo mosaico en el que se combinan los recursos familiares, publicos y privados disponibles



Cuidado y discapacidad, el complejo camino para disminuir la brecha de género en los cuidados

(Soronellas y Comas d’Argemir 2017). Pero, la distribucion mas o menos equilibrada de estos tres
actores intervinientes se vera afectada por el factor socioeconémico de cada entorno familiar:

Desde el sindicato de madres nos apoyamos mucho, el WhatsApp ayuda mucho, porque nos desahoga, nos acompana, etc. Pero
somos conscientes que somos unas privilegiadas, podemos pagar actividades, personas especializadas que lo acompafen y nos
den un respiro, etc., todo eso cuesta mucho dinero. Pero, en la puerta del cole, hay madres que van a recoger a sus hijos y que tienen
peores trabajos que el mio y que no tienen tiempo para ellas mismas (Maria).

La gente no sabe lo que es tener un hijo asi, tu les puedes contar, pero hasta que no lo tienes... (Juan).
5.5. Redes de apoyo, recursos y soportes sociales. La presencia del entorno familiar extenso

La familia extensa de la persona atendida resulta un elemento basico en la compleja articulacién de
la red de cuidados. Cuando se trata de familias con nifios, niflas o adolescentes con discapacidad
las estrategias y acuerdos con abuelos y abuelas y tios-as o hermanos-as, resultan aun mas arduos
por diferentes factores, uno de ellos es la relacién que se establece con el nifio, nifia o adolescente
cuidado:

Mi madre me ayuda, pero la verdad es que cuando era mas pequeio ella me ayudaba mucho mas, porque yo trabajaba toda la
jornada, pero ahora él esta en una situacion que no puede estar con mi madre y que esté a gusto. Y al rato de estar con ella se quiere
ir y entra en una crisis, entonces claro tampoco puedo dejarlo mucho tiempo con ella (Amparo).

Otro factor que condiciona el grado de apoyo es la edad o deterioro fisico de los abuelos y abuelas:
“Mi madre o mis suegros ya son mayores y no pueden con él, estan mayores y él va a su marcha y da
igual lo que le digan. A mi madre, por ejemplo, ya la ha tirado dos veces” (Juan).

El cuidado puede generar sentimientos de agotamiento, frustracion, pero también de orgullo y sentido
de propésito. La identidad de la persona cuidadora puede ser compleja, fluctuante y moldeada por
la interseccion de emociones, expectativas sociales y la percepcién de la discapacidad. Pero, resulta
muy evidente que sentir este proceso como una carga que hay que sobrellevar aparece como una
constante entre las madres, sobre todo: “El cuidado, si tienes ayuda, te arreglas, pero si estas sola,
es una esclavitud mas porque no tiene reconocimiento, nadie te valora, nadie te pregunta... te ha
tocado” (Maria).

Y al final, las madres acaban asumiendo de manera natural su rol de cuidadoras como una carga que
deben soportar en soledad, bien por no tener una pareja con quien compartir el peso de las tareas
de cuidado, bien por no sobrecargar en momentos de vejez a los abuelos y abuelas del nifio, nifia o
adolescente:

La verdad es que no he tenido opcion a decir no, y no me podia hundir, porque el padre del nifio no lo quiso ni desde que nacio,
entonces yo el apoyo de su padre no lo ha tenido nunca, y entonces te ves muy sola, y la familia, vale, la familia te puede ayudar,
pero mis padres son mayores y cuanta menos informacién tengan mejor. Quiero decir, saben cémo se comporta el nifio, que hay que
ayudarle, pero a partir de ahi hay han cosas que no hace falta que sepan, porque asi evitas un sufrimiento (Amparo).
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5.6. Desafios en la relacion de pareja

Resulta evidente que la existencia de un nifo, nifia o adolescente supone un cambio drastico en la
vida cotidiana de la pareja (Rivera, Cruz y Munoz 2011):

Antes de tener a nuestro hijo viviamos mucho mejor porque viviamos para nosotros y ahora vivimos exclusivamente para él (Juan).

La vida de la pareja es un poco distinta porque aprendes a confiar en tu pareja de una forma diferente, aunque no sé como explicarte
exactamente la sensacion (José).

Se ha detectado que esta situacién genera un conflicto dentro del entorno marital (Mufioz-Silva et. al.
2017), sobre todo en los casos en los que el nifio, nifna o adolescente presentaba trastorno por déficit
de atencion con hiperactividad (TDAH), y que ha implicado un sentimiento de negacién del problema
por parte del padre: “Cuando tienes al padre del nifio que, si ya antes de saber lo que tenia, ya no lo
queria, después llegé el informe y ya lo quiso menos que antes. Es muy complicado puesto que su
padre continla sin aceptar esta situacion” (Amparo).

Y en algunos casos, con el rechazo directo hacia el hijo o la hija: “He intentado que su padre se
incorpore a las tareas de cuidado y que lo lleve a alguna actividad, pero lo ha dejado de hacer porque
dice que es un nifo violento y que deberia de estar en un centro encerrado” (Maria).

Cuando hay un nifio, nifa o adolescente con discapacidad, suele afectar a los roles y las actividades
cotidianas, puesto que se les presta mas atencién “y algunas veces se descuida alos demas integrantes
de la familia” (Huerta y Rivera 2017: 71):

Mi pareja (y padre de la hija cuidada) me ha echado en cara que los primeros afios desapareci. Me lo agarré yo por banda y o
compartes el tema. O sea que es un poco culpa mia. Porque a lo mejor, él, en algunas cosas no colabord porque era como que yo
lo hacia todo y no le dejaba. Es que eso de lo de “madre coraje” es que te sale de ahi adentro (Pilar).

A mi me ha faltado el apoyo de tener a una pareja, que podamos ir unidos en esto. Que vayamos juntos a todo, a todo el que haga
falta (Amparo).

5.6.1. Gestion del cuidado. Percepciones y praxis segun el género

Como se observa de manera constante, para algunos hombres el tiempo y los trabajos de cuidado no
resultan significativos (Borras, Torns y Moreno 2007). Pero cuando se incorporan de manera efectiva,
“comprobamos que el género y el parentesco se resignifican. Los hombres cuidadores traspasan las
fronteras de género, realizando actividades nuevas para ellos y que suponen un aprendizaje” (Comas
d’Archemir y Chirinos 2017: 81).

Y esto, en el mejor de los casos, genera situaciones frustracion:

Hay decisiones que tengo que decidir yo, o me tengo que enfadar porque, claro, él no lo prioriza igual que lo priorizo yo. Pero lo
tienes que decir tU, no nace de él. El lunes vas tU, el jueves voy yo, si estas en casa hoy te toca a ti. Le he tenido que meter en el lio,
le he tenido que involucrar, porque si no, de alguna manera, sin querer, él se escaquea (Pilar).
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En el caso de mi marido creo que no le da tanta calidad esa de carifio, intenta hacer las cosas demasiado deprisa. No es dejadez
tampoco, porque si que lo hace, pero a mi siempre me falta algo, igual soy demasiado exigente (Pilar).

Y en el peor, de abandono de las responsabilidades vinculadas con la crianza: “Es como que esto no
va con él y como si esto fuera superfacil y no, el padre coge la via facil, se va de casa y apanate como
puedas” (Amparo).

Parece que es habitual que se acepte que “los varones puedan elegir si participar o no en los
cuidados de sus hijos, mientras que para las madres aparece como una obligacion, algo intrinseco a
la maternidad” (Scavino 2017: 160); y en este tema se observa la posicion diferenciada entre padres
cuidadores:

Como tradicionalmente han sido las mujeres las que mas han cuidado a las personas yo creo que hay como una especie de cultura
del cuidado. Y creo que todavia tenemos la idea, y yo me incluyo, de que te toca. Los horarios son producto de un tipo de cultura
mas machista. En la actualidad la sociedad lo ve como que el hombre es mas de supervision y la mujer de atencion directa. Aunque
creo que, afortunadamente se ha avanzando muchisimo en todo esto... (José).

De manera habitual los imaginarios sociales determinan las realidades construidas, las que se perciben
como naturales, esto dificulta otras posibles construcciones e interpretaciones factibles de la realidad
social (Solsona y Verdugo-Huenuman 2022). Esto puede generar diferencias en cuanto a la percepcion
del cuidado:

¢ Por qué los hombres no cuidan? Porque no existe, para ellos, el mandato social y no tienen ese estigma y para las mujeres si: “la
madre no lo ha cuidado”. Pero si pudiéramos, muchas mujeres tampoco cuidariamos. Si a mi me dieran a elegir, también pasaria de
todo y sé que esto es muy duro porque estas hablando de tu hijo, pero... (Maria).

La posicién de clase subyace en las negociaciones en cuanto al reparto de las tareas de cuidado: las
mujeres que tienen un empleo de «menor estatus social» que otros miembros del hogar son las que
suelen asumir mayores tareas de cuidadoras (Masanet y La Parra 2009). Como sabemos, las mujeres
acceden a nichos laborales mas precarizados e informales que los varones, lo que tendra también
unas consecuencias directas a la hora de «repartir» la carga de ser la persona cuidadora: “En cuanto
al reparto de las tareas domésticas, tenemos especializaciones si. Mira, por ejemplo, a la hora de
sondar, la madre es mas habil que yo para sondarla y a la hora de quitarle los mocos y los masajes
respiratorios, se me da mejor a mi. Me encargo del transporte, de llevarlas de aqui para alla” (José).

Algunas madres, cuando se les pregunta sobre el padre-compafiero de cuidados “ideal”, lo presentan
con algunas caracteristicas vinculadas con el afecto, emocion tradicionalmente asimilada a las mujeres
y a la maternidad: “A un padre de una de estas criaturas, le pediria que le mostrara afecto, que lo
quisiera, estos nifios son muy perceptivos y se quedan mucho con la gente que les muestra ‘amor’,
que estén con ellos y que compartan las cargas. Eso le pediria a un companiero, a un padre” (Maria).

Incluso en el seno de una pareja de padre y madre cuidadores, con un perfil mas igualitario en el
reparto de estas tareas, persiste una vision muy estereotipada. Hay que tener en cuenta que las
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negociaciones familiares se dan en un contexto social en el que se sigue «naturalizando» el papel de
las mujeres cuidadoras (Mayobre y Vazquez 2015): “Creo que las mujeres tienen mas dentro de ellas,
eso de cuidar, que los hombres. Ellas se preocupan mas por todos los detalles, detalles que a mi me
da mas igual. Aunque no sé si se puede generalizar, 0 es que nosotros somos asi en nuestra relacién
de pareja” (Juan).

Para definitivamente justificar la postura masculina ante sus actitudes y el desarrollo de las funciones
de cuidado: “Los hombres somos menos maduros que las mujeres y nos importan menos los hijos. Es
posible que las mujeres los sienten mas, porque los han tenido dentro de ellas. Pero, en mi caso, yo
también siento a mi hijo como parte de mi” (Juan).

5.7. Diferencia de roles y distribucion de tareas de cuidado familiar en la convivencia con el
nino, nina o adolescente

Los procesos educativos y de convivencia con un nifo, nifia o adolescente resultan siempre complejos,
pero lo son aun mas, si el nifo o nifia nace con alguna discapacidad severa de las recogidas en esta
investigacion: pardlisis cerebral, trastorno del especto autista e hiperactividad:

“Cuando un nifio es pequefio, no hace nada, y tu lo cuidas con alegria porque va evolucionando y
tu acompanfas esa evolucion, pero como aqui no hay una evolucién contindas cuidando, cuidando,
cuidando y hay momentos que dices ‘jostras!’” (Pilar).

Esto supone un germen de frustracién que se puede traducir en una negacion inicial: “Es un proceso,
al principio, muy duro, puesto que yo no podia leer nada sobre el tema porque me ponia a llorar,
cerraba el ordenador, y yo decia: “;Por qué me pasa esto a mi? no me tiene que pasar”, era la
negacioén. Y ahora si que estoy por la labor de informarme mas” (Amparo).

Aunque, también aqui, la vivencia que tienen las madres y los padres de estos nifos, nifias y
adolescentes es diferente:

A veces no puedo mas, nos agota. Y yo lo he dicho a veces en broma: “lo estrangulo, me voy a la carcel, pero descanso” El dia con
él se te hace largo (Juan).

Intento, siempre, ser positivo, y la verdad es que no tengo un sentimiento de angustia, ni creo que la situacion me supere. Si que es
cierto que cuando, por ejemplo, confinaron las clases y demés, pues tantas semanas, puff... (José).

Generalmente se mantiene a la familia y a las mujeres como responsables y principales provisoras de
cuidados. Es por esto por lo que la lentitud e imposibilidad de avances en el nifio, nifia o adolescente
con discapacidad provoca malestar en las madres. Es algo que se evidencid en las entrevistas
efectuadas cuando sefialaban cierta culpabilizacion: “Siempre te dicen: ‘no cuando tienen cinco o seis
afios hacen un cambio’, pues ese cambio no lo he visto. Me gustaria que pudiera hablar, defenderse,
decir quiero agua, quiero comer esto... cuatro cosas basicas para poderse defenderse, algo he hecho
yo mal para que mi hijo esté asi...” (Amparo).
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Aunque es evidente que la convivencia con un niflo, nifa o adolescente con estas caracteristicas
resulta muy compleja, y ademas las pautas que se les ofrecen a las madres y los padres son demasiado
genéricas para la convivencia cotidiana del dia a dia:

Entender, lo que es entender, entiende las cosas cuando se las dices, otra cosa es explicarle algo que él no pueda llegar a comprender
bien porque su razonamiento depende de si lo que le tengas que explicar lo comprende o no (Amparo).

Mi hijo hace lo que le da la gana, para él no hay normas (Juan).

En este sentido es normal que alguna persona cuidadora, una vez mas un hombre, entienda que
algunos progenitores no quieran cuidar de sus hijos e hijas con discapacidad: “Si no quieres al nifio,
tampoco te pueden obligar, {no?” (Juan).

En esta complicada coyuntura resulta necesario, tanto el trabajo terapéutico educativo que los centros
escolares realizan, como la situacién de respiro que en las familias produce ese periodo del dia de
separacion:

En los entornos regulados y con sus rutinas etc. por ejemplo, en el colegio, funciona mucho mejor. Pero los dias que no hay escuela
son los peores, y cuando son vacaciones es horroroso. Hacia el final de la pandemia él — su hijo — estaba fatal: agredia a todo el
mundo, se escapaba, estaba mas nervioso de lo normal, y eso que él ya es... (Maria).

5.8. Cuidado y pandemia

Si la convivencia en una situacién normal del dia a dia era complicada, durante el periodo de la
pandemia de COVID 19, especialmente durante el confinamiento forzoso de la poblacion, el cuidado
dejo exhaustas a las familias porque “trajo mayores dificultades y sufrimientos, especialmente a las
mujeres en quienes ha recaido, de nuevo e intensificada, la carga del cuidado” (Soronellas, Gregorio
y Jabbaz 2022: 7): “Fue un desastre, un desastre. Nos ha pasado de todo porque en el colegio
(de educacion especial) tenian tanto miedo, que han cumplido a raja tabla el protocolo y nos han
abandonado, es el sentimiento de las familias” (Pilar).

Problematicas que antes de la pandemia podian estar latentes, aunque controladas. Pero, durante
el confinamiento se empeord el estado general de la persona cuidada: “Lo peor no fue la pandemia,
fue el cierre de las escuelas. El confinamiento implico un agravamiento que derivd en un ingreso
psiquiatrico de mi hijo y esto se arrastra porque se agravan temas de salud mental que antes de la
pandemia no estaban tan acentuadas” (Maria).

Alastareas habituales de cuidado se le afiadieron tareas que desde hacia tiempo estaban externalizadas.
Asi, la responsabilidad del cuidado se ha transferido e individualizado en las familias, especialmente
en las madres: “Durante el confinamiento, la ventaja es que podiamos salir a la calle, y yo intenté
establecer unas rutinas, y apuntarlo al maximo de actividades online que pude, pero imaginate una
clase de educacion especial online con un nifio de once afos con hiperactividad... era superpatata...
Fue duro, fue duro” (Maria). Y algunos padres que han asumido su parte de responsabilidad: “El dia se
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te hacia muy largo, porque entretenerlo es muy complicado. Aunque como le gusta ir en coche todo
el rato dando vueltas” (Juan).

Todo ello generd, en lineas generales, que el contexto de incertidumbre que se cred produjera la
sensacion de que ya no se sabia cuidar correctamente, quebrando las certezas y rutinas del cuidado
(Soronellas, Gregorio y Jabbaz 2022) con un agotamiento generalizado y la sensacion de no tener
salida. Las entrevistas realizadas nos hablan del dolor y la culpa que han vivido estas personas
cuidadoras que se refleja en un aumento del pesimismo hacia el futuro: “No creo que pueda aguantar
en esta situacion para siempre, y yo no veo que, de momento, vaya a cambiar nada de manera
significativa” (Maria).

5.9. Expectativas sobre el futuro

El futuro es visto por estas familias, tras la pandemia, como un panorama inquietante. En primer
lugar, porque el dia a dia les impide hacer una planificacién a largo plazo y, por otro lado, los padres
saben que el futuro de sus hijos e hijas resulta incierto cuando ellos pasen a ser también personas en
situacion de dependencia por una cuestién bioldgica:

Intento no pensar mucho en eso, vivo el dia a dia, pero es verdad que llegara un momento en que mi hijo no me haré ni caso y me
arrastrara. Ahora a veces me coge fuerte de la cara, no me pega, eh, y tengo que reiiirle y para. Pero cuando tenga veinte afios, no
sé. Igual tenemos que llevarlo a un centro e ir a visitarlo, pero espero que sea dentro de muchos afios... (Juan).

El sentimiento de angustia que esto genera en las personas cuidadoras, principalmente en las madres,
supone una causa habitual de frustracion:

Si lo pienso me entran ganas de llorar. Imagina, que hipoteca le va a quedar a la hermana, que ahora tiene 15 afios, cuando nosotros
seamos viejitos (ahora tenemos pasados los cincuenta) y la hermana siga igual con su enfermedad. Porque la medicina le alarga la
vida, pero no mejoran su calidad de vida. Asi que el futuro es el dia a dia (Pilar).

Aunque son conscientes que intentar no anticipar el futuro, no exime de prever, y preparar a sus hijos e
hijas, de alguna manera, para diversos escenarios venideros: “No sabes si podra valerse por si mismo,
pero intentas no pensar mucho en el futuro. Piensas en el presente, ayudarle dia a dia, el que necesita
hoy. Aungue realmente si que me preocupa el futuro, el mio y el suyo” (Amparo).

6. Conclusiones

A través de los procedimientos de operacionalizacion y categorizacion del objeto de estudio planteado
hemos conseguido poder observar su subjetividad en la realidad social. Y con ello verificar el
cumplimento de los objetivos planteados en primera instancia. Asi los imaginarios sociales han dado
paso a las representaciones sociales y las representaciones discursivas de las diferentes personas
cuidadoras participantes (mujeres y hombres).



Cuidado y discapacidad, el complejo camino para disminuir la brecha de género en los cuidados

De los discursos analizados se desprende que el cuidado esencial para los nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad y/o en situacion de dependencia sigue siendo prestado, sobre todo, por las mujeres
que deben desplegar estrategias individualizadas de conciliacion con serias consecuencias sobre su
bienestar, calidad de vida y proyecto vital.

De otro lado, tras la indagacion al respecto del compromiso de los hombres en el cuidado de sus hijos
e hijas en situacion de dependencia y tras todo lo relatado con anterioridad, nos parece pertinente
plantear una taxonomia de tres modelos de ser (y sentirse) padre ante el resguardo de un nifio, nifia o
adolescente con discapacidad severa.

Los procesos de crianza resultan complejos, pero resulta ain mas en los menores con discapacidad
(Kaptein et. al. 2008), puesto que plantean un incremento y variedad de retos para las diferentes
instituciones involucradas en este proceso. Esto, ademas tiene implicaciones negativas, una de las
principales es el deterioro que genera en la vida de las personas cuidadoras (Vrijmoeth et. al. 2012;
Mufoz-Silva et al. 2017) que la pandemia ha agitado intensamente. Esta situacion puede derivar
en muchos casos, en las madres cuidadoras, una sensacion de soledad que acabara derivando en
diagnodsticos de estrés, ansiedad o depresidn (Bauminger et al. 2010) que se incrementan cuando el
cuidado recae en la madre exclusivamente.

En el trabajo de campo realizado se ha observado mucho dolor y frustracién, en los miembros de
las familias, independientemente de su situacién socioecondmica. En ocasiones los silencios y las
miradas de desesperacién resultaban mas significativas que los discursos verbalizados. Asi, las familias
estan atravesadas en su dinamica interna desde su subjetividad -bioldgica, fisica, psicoldgica, social,
cultural y politica- por una historia compartida entre los diferentes miembros del grupo. Asimismo,
adoptan diversas posturas frente a aquello que les interpela como grupo. Ademas, sus miembros
manifiestan de manera individual (y diferenciada) la asuncion de responsabilidades, obstaculos, retos
y potencialidades en la dinamica familiar mediante diferentes estrategias de cuidado.

Por otro lado, la sobrecarga del cuidado como percepcidn que tienen las personas cuidadoras impacta
en los diferentes aspectos de su vida, limita, y llega a anular, la vida social de los miembros de la familia
supone el abandono de aficiones o actividades, la somatizacion, la desmotivacion generalizada, el
pesimismo y la presencia de malestar inespecifico en su cotidianeidad. Pero aqui, también, se observan
diferencias de género en cuanto a como se aborda esta experiencia. En el caso de las madres, la
estrategia de cuidado resulta muy desgastadora, donde existe poco espacio para el autocuidado,
puesto que la mayor parte de su tiempo esta enfocado al resguardo del hijo o la hija en situacién de
dependencia, convirtiéndose en el centro sobre el que pivotan sus vidas y generando un agotamiento
generalizado. En el caso de los padres todo ello influencia negativamente, mas si cabe, en la expectativa
y actitud hacia a sus hijos e hijas con discapacidad. De esta manera, se detectan diversos estilos de
paternidad ante el cuidado de los nifos, nifias y adolescentes con discapacidad severa. Primero, el
que podriamos denominar el modelo tradicional, donde el padre delega la mayoria de las funciones
a la madre, quien debe renunciar a sus proyectos vitales, profesionales y de realizacion personal,
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mientras que ellos asumen el rol de padre proveedor (breadwinner). En este modelo, se observa la
divisién sexual del trabajo, donde el hombre asume el trabajo productivo y, por tanto, la mayor parte
de la jornada se encuentra trabajando en el espacio publico laboral y remunerado y, sélo ayuda en las
tareas del hogar, después de una larga jornada. Este modelo de padre deja a la madre las principales
funciones de lo que se denomina trabajo reproductivo. Es una estrategia de cuidado ausente de
manera cotidiana, hay un cierto “escapismo” con la excusa de conseguir el sustento familiar y, todo
lo mas, se “ayuda” en dichas tareas. El segundo tipo de paternidad que podemos determinar es el
modelo de padre desertor, quien abandona el hogar y deja solas a las madres quienes deben asumir,
en exclusividad, las tareas de cuidado de sus hijos e hijas. Estos padres no asumen, como parte de la
paternidad, las funciones cuidadoras de sus hijos e hijas, y cuando son presionados a hacerlo a través
de una sentencia judicial, en ocasiones, responden de manera negativa y violenta. No contestan a los
reclamos de colaboracién compartida del cuidado de los hijos o las hijas y cuando se ven obligados
a hacerlo, lo hacen sin seguir las pautas establecidas o realizando un des-cuido provocado, esto es,
generando situaciones de desproteccion, para que no se les reclame su colaboracién. Y, por ultimo,
estan los padres corresponsables que lo entienden como una tarea compartida, y mas aun en los
casos en que el nifio, nifia o adolescente a cuidar presenta una discapacidad que en muchos casos no
es comprendida por la sociedad. En estos casos estos padres asumen que la carga no puede ni debe
recaer solo en uno de los dos progenitores, generalmente la madre. La paternidad corresponsable
transita hacia la presencia cercana y el compromiso del padre en la cotidianeidad, tanto en el apoyo
cercano afectivo y emocional familiar, como en su participacion activa en las tareas domésticas, no
como una “ayuda” a la cuidadora principal, sino como un quehacer consuetudinario desarrollado en
igualdad.
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