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Resumen

El cuidado informal, entendido como atencion no remunerada dispensada a personas de la red
social o familiar cercana que necesitan ayuda para la realizacioén de actividades diarias, ha sido
tradicionalmente ofrecido por las mujeres de la familia, en un contexto de privacidad e
invisibilidad, ligado al terreno de lo afectivo, con escaso reconocimiento social y no pocos costes
para su salud y calidad de vida.

En estas dltimas décadas, hemos asistido a un creciente interés por el estudio de este tipo de
cuidado, motivado por profundos cambios sociales. Un acusado envejecimiento poblacional junto
a otros cambios demograficos, nuevos modelos familiares, laborales y culturales, han propiciado
el aumento de las personas beneficiarias de este tipo de cuidado, al tiempo que ha disminuido la
proporcién de mujeres con disponibilidad para cuidar a tiempo completo. Es amplia la literatura
que atribuye al cuidado informal un impacto en la salud tanto fisica como mental de quienes
asumen el rol de cuidadoras.

El eje temético de la tesis consiste en analizar las tareas de cuidado informal, particularmente en
el ambito familiar, con la poblacién cuidadora como principal sujeto de estudio. La propuesta es
analizar las desigualdades de género que estdn implicitas en el cuidado informal, en particular el
rol central que las mujeres de la familia y/o madres desempefian para la satisfaccion de
necesidades de personas que viven con discapacidad. Para dar cuenta de estas desigualdades se
analizan las diferentes maneras que tienen las mujeres y los hombres en su rol de padres o
progenitores de asumir y afrontar el cuidado, y la responsabilidad frente a la situacién de
discapacidad y las necesidades de cuidado derivadas. Asimismo, es interés visibilizar las
desiguales consecuencias que tienen para la calidad de vida de la persona cuidadora segtn se trate
del género. En efecto, por lo general la madre es quien asume la responsabilidad absoluta sobre
el cuidado del familiar con discapacidad. Nos interesa indagar en las experiencias de las propias
personas cuidadoras quienes muchas veces carecen de apoyo de otros integrantes de la familia, de

la comunidad o incluso del estado para llevar a cabo su rol de cuidadora.
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Introduccion

El objetivo de este trabajo para la titulacion de Licenciatura en Trabajo Social de la Universidad
Nacional Arturo Jauretche, es exponer la importancia que adquieren las madres cuando algunos
de sus hijos presentan una condicién de discapacidad y ellas actian como cuidadoras principales.
El interés por este tema surge de un trabajo de investigacion anterior titulado “La discapacidad,
familia y vida cotidiana”. Al realizar las entrevistas en profundidad, se observa la intervencién
crucial de la madre desde la rehabilitacién, deteccién, atencién y cuidado en general. La
problemadtica que abordamos en esta investigacion es la desigualdad de género en la distribucién
del cuidado hacia la persona con discapacidad. El brindar cuidado es una labor fundamental que
no cualquiera podria realizar, ya que requiere dedicar tiempo propio para el cuidado, pero eso no
importa a la hora de ver a la persona bien, el cuidado trae consigo responsabilidades y cargas que
solo una persona estd dispuesta a aceptar.

Cuando decimos Cuidado, nos referimos a relaciones de confianza, como menciona la autora
Zelizer (2010), al referirse a estas relaciones que varian en gran medida en la intimidad de la vida
de las personas segin el grado de intimidad que se emplean en las relaciones, y pueden
caracterizarse como impersonales o vinculos muy estrechos donde entra en juego el trabajo y la
maternidad.

El concepto de “buena maternidad” aplicado a este colectivo es una version intensificada del
concepto general. La internalizacién de este ideal se convierte en una medida de referencia para
que las madres se juzguen a si mismas. Las madres de los nifios con discapacidades lidian con
este concepto de “buena maternidad” de diversas maneras: pueden dejar de lado sus propias ideas
para ajustarse a dicho concepto, pero también resistirse fuertemente a ello. El fracaso de las
madres a la hora de colmar las expectativas sociales puede tener consecuencias perjudiciales,
tanto en su vida como en el concepto de si misma.

Una vez asumido este rol, la familia tiende a alejarse, creen que como ya hay alguien responsable
de este proceso, se apartan dejando al cuidado en manos de una sola persona y mostrando mas
preocupacion por la persona discapacitada que por la persona que lo cuida. Cuando se habla de

cuidado, podemos ver que los cuidadores de personas en situaciéon de discapacidad, en su
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mayoria son cuidadores informales, es decir, no tiene la informacién y orientacién adecuada a la
hora de prestar estos cuidados y su labor no es remunerada econémicamente.

En la actualidad, hay un ejemplo claro de politicas publicas, que apoyan a la persona en situacion
de discapacidad como el sistema de cuidados de Uruguay, sancionada en 2015. El Sistema cred
una junta Nacional de Cuidados que estd compuesta, entre otros organismos estatales, por los
ministerios de Desarrollo Social; Educaciéon Y Cultura; Trabajo y Seguridad Social; Salud
Publica y Economia y Finanzas; el Instituto del Nifio y Adolescente de Uruguay (INAU), la
Secretaria Nacional de Cuidados y el Instituto Nacional de las Mujeres (Inmujeres). La junta
tiene distintos programas destinados, segin su pagina web, a “todas las nifias y nifios, personas
con discapacidad y personas mayores en situacion de dependencia”. Ademas, “reconoce el valor
social de las personas que realizan tareas de cuidados y apunta a promover una modificacién de
la actual division sexual de trabajo”. Se habla de cerca de 600 millones de personas con algin
tipo de discapacidad segin la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), se afirma que por cada
persona en situacién de discapacidad hay un cuidador, entonces podriamos hablar de la misma
cantidad de cuidadores, sin embargo, son escasas las politicas, los programas y proyectos que se
dirigen al cuidado de los cuidadores.

Este trabajo es un ejercicio de reflexion, ya que no se puede generalizar que en todos los casos
sea la madre la que se dedique prioritariamente a su hijo con discapacidad, hay quienes siempre
han compartido el cuidado de manera equitativa con el padre y/o con otro miembros de la familia,
sin embargo sale a flote la discusién de que por el simple hecho de ser mujer, esta se convierte
en la mds apta para cuidar a todos los miembros de la familia y en especial de aquel que estd en
situacion de vulnerabilidad; su principal funcién es el preservar a la familia, con todo lo que eso
implica.

Para poder dar respuestas a lo que me convoca, se analizaran las desigualdades entre mujeres y
hombres en las maneras de asumir y afrontar el cuidado de la persona con discapacidad dentro de
la familia, que lo aborden desde enfoques metodolégicos cualitativos 0 mixtos, necesarios para
profundizar en el complejo entramado de factores que intervienen en esta realidad. La
identificacién de estos factores, en el actual contexto de cambio social, resulta clave para el
desarrollo correcto de intervenciones dirigidas a las personas cuidadoras desde los sistemas de

bienestar.
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El objetivo serd reconocer quien cuida de una persona con discapacidad en sus familias, si existe

una desigualdad de género en la misma y si estd naturalizado.

Objetivo general

Analizar las desigualdades de género en el cuidado de personas en condicién de Discapacidad

dentro de la estructura familiar y como impacta en la mujer o el hombre.

Objetivos especificos

*Analizar la desigual distribucion del cuidado entre la mujer y el hombre.
*Describir las diferentes caracteristicas que prestan al cuidado de la persona en situacion de
discapacidad tanto la mujer como el hombre.

*Analizar las desigualdades de género en las maneras de asumir y afrontar el cuidado.
Hipétesis

La mujer es la que continda siendo la principal cuidadora del hogar, de los integrantes de la
familia y la que se hace responsable de los tratamientos y cuidados de la persona con
discapacidad dentro de la familia limitando sus metas como persona,

La metodologia seleccionada, en este sentido es descriptiva y cualitativa, teniendo en cuenta que
se investiga en un contexto real, procurando acceder a las estructuras de significados propios de
dicho contexto a partir de la interaccion con los actores protagonistas del mismo, (familias con un

miembro con discapacidad). A continuacién, surgen algunos interrogantes:
* /Quién participa mas en el cuidado de la persona con discapacidad?

* ;Hay una jerarquizacion de distribucion desigual en los roles dentro y fuera de la familia para el

hombre y la mujer?

» (Existe una naturalizacion de los trabajos domésticos y de cuidados que ayudan a la

perpetuacion de patrones estereotipados tradicionales por sexo?
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Capitulo I
1.1 Discapacidad

Para poder comprender como se entiende hoy la Discapacidad y a que se enfrenta una familia
ante el nacimiento de una persona con discapacidad, debemos indagar como se ha concebido la
discapacidad a lo largo del tiempo.

Si tenemos en cuenta ésta perspectiva historica podremos encontrar que con el devenir de los
tiempos las personas con Discapacidad han sido estigmatizadas a través del:

Uso de denominaciones peyorativas: impedidos, lisiados, invélidos, minusvdlidos, idiotas,
retrasado, etc.

Empleo de calificativos: no aptos, anormales.

Considerando la discapacidad como expresion del mal, castigo divino o manifestaciéon de lo
sagrado. Estas personas eran susceptibles a la caridad asistencia, proteccion y considerdndolo
como un problema individual, marginidndolos y negéndoles sus derechos.

Los modelos conceptuales que explican la discapacidad han transitado del “modelo médico™ al
“modelo social”. Esta transicion de modelos se da producto de la lucha que comienza en la
década del 60 y 70 del siglo XX, protagonizada por las personas con discapacidad y sus familias,
quienes exigian el reconocimiento de sus derechos como ciudadanos. Dicha situacion se da
especialmente en Estados Unidos y Gran Bretafia, entre otros paises.

El modelo médico considera la discapacidad como un problema “personal” directamente causado
por una enfermedad, trauma o condicién de salud, que requiere de cuidados médicos prestados en
forma de tratamiento individual por profesionales.

El modelo social considera como un problema social, desde el punto de vista de la integracién de
la persona con Discapacidad. No es un atributo de la persona, sino un conjunto de condiciones,
muchas de las cuales son creadas por el ambiente (el lenguaje, las actitudes, la cultura, la
organizacion y la distribucion de los servicios) es decir, qué la discapacidad se concibe mas como
una restriccion social que aisla y excluye a la persona de la plena participacién en la vida social,
que como una consecuencia de las condiciones particulares de la naturaleza del individuo.

Por lo tanto, plantea dos premisas: en primer lugar, las causas que originan la discapacidad son
preponderantemente sociales. Segin este modelo no son limitaciones individuales las raices del
problema, sino un mundo construido sin considerar la discapacidad. Asi lo confirma la

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en su Preambulo, Seccién (e):
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la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

En segundo lugar, la utilidad para la comunidad. En efecto, se considera que las personas con
discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad, pero esto se encuentra relacionado con la
inclusién y la aceptaciéon de la diferencia por parte de la sociedad. En este sentido, La
Convencién anteriormente citada también expresa en su Predmbulo, Seccién (m), lo siguiente:
Reconociendo el valor de las contribuciones que realizan y pueden realizar las personas con
Discapacidad al bienestar general y a la diversidad de sus comunidades, y que la promocién del
pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por las personas con
discapacidad y de su plena participacion tendrdn como resultado un mayor sentido de pertenencia
de estas personas y avances significativos en el desarrollo econémico, social , humano de la
sociedad y en la erradicacion de la pobreza.

Esta perspectiva no s6lo sostiene que toda vida humana es igualmente digna, sino también que es
fundamental que se consideren las necesidades de las personas en todos los contextos sociales, no
solo en lo laboral o educativo, sino en el familiar, tiempo libre, cultural, entre otras actividades

que permiten una mayor participacion en la vida social y por lo tanto mejor calidad de vida.

2.1 La discapacidad forma parte de la condicion humana

Casi todas las personas sufrirdn algun tipo de discapacidad transitoria o permanente en algun
momento de sus vidas, y las que lleguen a la senilidad experimentardn dificultades crecientes de
funcionamiento. La discapacidad es compleja, y las intervenciones para superar las desventajas
asociadas a ella son multiples, sistémicas y varfan segun el contexto. La Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), aprobada por las Naciones Unidas en 2006,
pretende “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente”. La CDPD se hace eco de un cambio importante en
la comprension de la discapacidad y en las respuestas mundiales a este problema. El Informe
mundial sobre la discapacidad redne la mejor informacién disponible sobre dicho tema con el fin
de mejorar la vida de las personas con discapacidad y facilitar la aplicaciéon de la CDPD. Su

proposito es:
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e Ofrecer a los gobiernos y a la sociedad civil un anélisis exhaustivo de la importancia de la
discapacidad y de las respuestas proporcionadas, basado en las mejores pruebas disponibles.

e Recomendar la adopcion de medidas de alcance nacional e internacional.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud aprobada en
2001, mas cominmente conocida como CIF, constituye el marco conceptual de la OMS para una
nueva comprension del funcionamiento, la discapacidad y la salud. El objetivo de esta
clasificacion es brindar lenguaje unificado, estandarizado y un marco conceptual de la
descripcion de la salud y sus componentes “relacionados con la salud del bienestar, tales como
educacion, trabajo, etc.

“Decir personas con discapacidad, primeramente, supone que hablamos de personas, como todos
y todas. El Diccionario de la Lengua Espafiola define ‘persona’ al término que refiere al
“individuo de la especie humana”, “sujeto de derecho”. Esta aclaracién tan sencilla y, al parecer
hasta redundante, abre toda una gama de dimensiones que no siempre son tenidas en cuenta. Por
mds que desconozcamos las caracteristicas concretas de su condicidn, tal apreciacion alude
holisticamente al individuo y orienta con mayor propiedad en relacion al trato, a la interpretacion
de las posibilidades del sujeto para hacer y para decidir su presente, su futuro, su vocacién y sus
intereses, mds alld de lo limitado que esté o que vaya a estar. Implica aludir al ciudadano, jefe de
familia, consumidor, vecino, fanitico de algin deporte, socio, espectador, cliente, votante,
ocupado o desocupado, es decir: al miembro potencialmente activo de la comunidad.

Por otra parte, no nos referimos a quien es discapacitado sino a quien tiene una discapacidad, por
lo que decimos persona con discapacidad, expresion que conduce también a reconocer y valorar

las capacidades de cada uno e interpretar sus necesidades.

3.1 ;Necesidades especiales?

En relacion a las necesidades de las personas con discapacidad vale considerar que son las
mismas que posee cualquier otra persona, en todos los 6rdenes de la vida y a lo largo de su vida.
Sin embargo, la denominacioén, “personas con necesidades especiales”, que muchas veces

pretende ser sinénimo, lleva a pensar o a interpretar que las personas con discapacidad tienen
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necesidades que deben ser satisfechas en espacios segregados, también “especiales”. Cuando en
verdad, tienen los mismos tipos de necesidades que cualquiera persona (fisiologicas, de
alimentaciéon, de seguridad, de estima, de autorrealizacién, etc.). Algunas personas
experimentan ciertas “dificultades para satisfacerlas” de manera comuin y corriente. En tal
sentido, a veces, requieren adaptaciones o elementos particulares, que no necesariamente son
siempre costosos o dificiles de producir, como por ejemplo un bafio accesible para personas con
discapacidad motora, que requiere mds espacio para el giro de la silla, un barral y cierta elevacién
del inodoro. Asi como, muchas personas con discapacidad tienen necesidades especificas (por €j.:
de ‘educacion especial’, de ‘trabajo protegido’, etc.), dentro de las generales, de aprender, de
trabajar, relacionadas con las limitaciones o restricciones (por €j.: de comprension, de manejo del
tiempo, etc.). Tales desarrollos o funcionamientos suelen ser deficientes a causa del estado

negativo de salud.

4.1 ‘Personas con...’. ‘Personas sin...’

Por dltimo, sin intencién de agotar el andlisis, cabe tomar en cuenta algunas palabras que
generalmente se incluyen en el discurso en relacion a las personas con discapacidad,
particularmente términos que designan a los que “no tienen discapacidad”. Es frecuente que en
estos casos se use términos tales como “los normales”, “los sanos”, “los que no tienen defectos”,
o “los convencionales”. Indirectamente, la gran mayoria de las veces ignorandolo, han
equiparado a personas con discapacidad con “anormales o no normales”, “enfermos”,
“defectuosos” o “raros”, respectivamente.

Al menos en ambitos técnicos o especificos, dltimamente parece apreciarse una tendencia a
utilizar los términos neutros de personas con y personas sin discapacidad, lo que objetiva el
tratamiento.

En esta tesis en su mayoria las familias tienen en su seno un hijo con discapacidad, retraso
madurativo, por eso es importante tener en cuenta que las personas con retraso madurativo tienen
problemas de aprendizajes especificos, presentan patrones poco usuales a la hora de percibir las
cosas en el ambiente externo. Sus patrones neuroldgicos son distintos a la de otros nifios o
personas de su misma edad. La persona con discapacidad que tienen problemas para procesar la

informacién que reciben, encuentran varias areas afectadas para su desarrollo: la psicomotricidad,
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el lenguaje, el desarrollo cognitivo la interaccion social por tales motivos, este tipo de
discapacidad requiere de un acompafante permanente.

A nivel escolar los alumnos con retraso madurativo no siempre son reconocidos como alumnos
con necesidades educativas de apoyo extras, y por tanto no se benefician de la estimulacién y
sostén adecuado en un momento de su desarrollo critico, la modalidad escolarizacién debe ser
competente con los apoyos y refuerzos educativos, individualizados o en pequeios grupos
apropiados ofrecidos preferentemente en el contexto de su propia edad y aplicados,

preferentemente, por su propio profesor — tutor con la colaboracion del profesor de apoyo.

5.1 Obstaculo discapacitante

Tanto la CDPD como la CIF subrayan el papel que desempefa el entorno para facilitar o
restringir la participaciéon de las personas con discapacidad. El Informe aporta pruebas
sustanciales de los obstaculos a que se enfrentan, como los siguientes:

e Politicas y normas insuficientes: La formulacién de politicas no siempre tienen en cuenta las
necesidades de las personas con discapacidad, o en su defecto no se cumplen las normas ya
existentes. Un déficit habitual en las politicas educativas es la falta de incentivos econdmicos
y de otro tipo orientados a que los nifios con discapacidad acudan a la escuela, asi como la
falta de servicios de apoyo y proteccidn social para los nifios con discapacidad y sus familias.

e Actitudes negativas: Las creencias y prejuicios constituyen obsticulos para la educacion, el
empleo, la atencién de salud y la participacion social.

e Prestacion insuficiente de servicios: Las personas con discapacidad son particularmente
vulnerables a las deficiencias que presentan los servicios como la atencién de salud, la
rehabilitacion, la asistencia y apoyo econémico

e Problemas con la prestacion de servicios: La mala coordinacién de los servicios, la dotacién
insuficiente de personal y su escasa competencia pueden afectar a la calidad, accesibilidad e
idoneidad de los servicios para las personas con discapacidad.

¢ Financiacién insuficiente: Los recursos asignados a poner en préctica politicas y planes son a
menudo insuficientes. La falta de financiacidn efectiva es un obstdculo importante para la

sostenibilidad de los servicios.
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e Falta de accesibilidad: Muchos edificios (incluidos los lugares publicos), los medios de
transporte y de informacion no son accesibles a todas las personas. La falta de acceso al
transporte es un motivo habitual que desalienta a las personas con discapacidad a buscar

trabajo o que les impide acceder a la atencién de salud.

6.1 La discapacidad como construccion social

Como construcciéon social, la discapacidad va, mds alli de la presencia o ausencia de un
condicionamiento biolégico o de lo que suele denominarse una deficiencia. La discapacidad tiene
mucho mds que ver con la clase social a la que se pertenece. De hecho, hay determinadas
discapacidades que son mds prevalentes en clases sociales mds bajas y su evolucién e
implicancias son atn mds serias en estos niveles socioecondmicos. Por ejemplo, las
discapacidades mentales que comprometen la capacidad cognitiva de la persona y que en gran
medida son productos de la desnutricidn fetal y la malnutricién infantil asociados a los crecientes
niveles de pobreza en nuestra sociedad. En relacion a esta situacion, Pantano (2006, p.3), nos dice
que la equiparacién de oportunidades es la condicion sine-qua-non-para “garantizar el principio
de igualdad de derechos, que significa que las necesidades de cada persona tienen igual
importancia, que esas necesidades deben constituir la base de la planificacion de las sociedades y
que todos los recursos han de emplearse de igual manera para garantizar que todas las personas
tengan las mismas oportunidades de participacion”.

A partir de estos conceptos se busca el reconocimiento de una realidad para evitar los
eufemismos o conceptos complices, tales como ‘“necesidades especiales”, “necesidades
diferentes”, “capacidades diferentes”. En este sentido, la sociedad en general tiene un papel
primordial en lo que respecta a la inclusion de dichas personas, porque en nuestras manos estd la
responsabilidad de acrecentar o disminuir, las barreras para que logren integrarse a la sociedad,
logren autonomia y puedan realizarse.

Podemos observar como plantea Pantano Liliana (2006), que hay una tendencia a reducir a la
persona con discapacidad, mds alld de la gravedad o complejidad de su estado de salud y de
compromiso de su funcionamiento, es realmente una persona Unica e irrepetible sujeto de

derechos y obligaciones.
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El comportamiento y las actitudes de la otra parte de la sociedad, hacia las personas con
discapacidad, es otro factor que agrede a estos individuos. Sensibilizar a los demads, para eliminar
las actitudes negativas y los prejuicios es el primer gran paso para modificar el entorno mas hostil
e intentar hacerlo mds compresivo y accesible a las personas que viven con una discapacidad,
pues es posible ver que atn en este siglo XXI contindan los estigmas y estereotipos hacia estas

personas.
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Capitulo II

1.2 Familia

De acuerdo a Eroles Carlos, (2001), la familia es hoy protagonista indiscutida de la vida
cotidiana. Cuando hablamos de familia incluimos una diversidad de modalidades: unién
consensual o, de hecho, unién legal, familia nuclear, ampliada, familiarizacién de amigos, grupos

de crianza, entre otros.

2.2 Aproximaciones conceptuales

Familia como una Organizacion Institucional:

“Es una institucion de la sociedad y una organizacién material, podriamos hablar de ella como una
particular forma de organizacién institucional, que se da en un tiempo y en un espacio, donde se
comparten responsabilidades en funcién o con la finalidad de la reproduccién de la vida, y que utiliza y
necesita de determinados medios para lograrlo. (De Jong, 2001, p.p 26-29, La familia en los albores del
nuevo milenio).

La familia, si bien constituye una institucién en si misma, en tanto cuerpo normativo, juridico,
cultural que vehiculiza valores costumbres, leyes reglas que determinan formas de produccién y
reproduccién social, en su materializacién estd atravesada por multiples instituciones como: el
matrimonio, el trabajo, la justicia, la salud, educacién, etc.

La familia tiene autonomia relativa en cuanto al orden social establecido formal y
simbdlicamente, que se manifiesta en la vida cotidiana. Por otro lado, es también un grupo, con
un tiempo y espacio compartido, donde cada sujeto tiene su propia representacion interna de lo
que constituye el escenario familiar.” Por lo tanto, podriamos hablar de la familia como una
organizacion institucional y grupal producto de multiples relaciones que se va constituyendo en el
“inter- juego” de lo instituido (orden familiar socialmente establecido) e instituyente, donde la
relacidn entre necesidad y satisfaccion estd ligada a la representacion familiar y social de sus
miembros y el contexto.

La familia puede constituirse como una organizacion objeto o sujeto. En el primer caso, tiene
mayores posibilidades de desintegrarse, ya que estd regulada por lo instituido socialmente y lo
reproduce. Por lo tanto, tiene resistencia a los cambios, lo que produce una adaptacién pasiva
ante la dificultad que presenta para alcanzar los modelos preestablecidos. Funciona como una

suma de individualidades estereotipadas en sus funciones y roles, las relaciones son verticales y
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estdticas. En el segundo caso, la familia tiene mayor posibilidad de realizarse, de generar vinculos
familiares sanos, es capaz de ir modificandose por el movimiento de lo instituyente, de producir
nuevos sentidos, de aprender nuevas formas de organizacion, de generar una adaptacion activa a

la realidad ante las condiciones del contexto como podemos observar en la siguiente cita:

“La Familia tiene una importante funcién en la elaboracién de las identidades personales y sociales de
sus miembros, ya que posibilita la creacion de una visién sobre si mismo, de los demds y de la cultura
en la que estd inserto, a partir de las representaciones individuales y sociales que se van co-
construyendo en las relaciones intersubjetivos”. (Montes, 2007, p.23, La familia como sujeto politico).

Cada familia se construye como puede; no es un producto ideal sino real, con logros y
frustraciones. En cada familia se tejen relaciones de interaccién, de comunicacién, de poder.
Tiene a su cargo un papel central en la construccién de identidad, de subjetividad, como espacio
de socializacion primaria, indispensable para el crecimiento humano. Para comprender a cada
familia en su materialidad y como producto histérico cultural particular y singular en su
constitucién, hay que reconocer que cada miembro tiene un pasado, una tradicién, una historia
que lo constituye y que pervive en sus practicas familiares. Y de esta manera se reconocera

también que la familia en si misma tiene una trayectoria histérica particular.

3.2 Condicionantes culturales de la familia

A lo largo de la historia y dependiendo en gran medida de la evolucion politica, econémica y
cultural de las diferentes sociedades, la fisonomia y las funciones del grupo familiar han
cambiado. Es decir, que el tipo de familia que vemos hoy en dia y en el que nos insertamos es
distinto del que ha habido en otras épocas. De hecho, vivimos en un momento de crisis y cambios
en las familias:

En este fin de milenio, la familia patriarcal, piedra angular del patriarcado, se ve desafiada por los
procesos interrelacionados de la transformacion del trabajo y de la conciencia de las mujeres. Las
fuerzas impulsoras que subyacen en estos procesos son el ascenso de una economia
informacional global, los cambios tecnoldgicos en la reproducciéon de la especie humana, el
empuje vigoroso de las luchas de las mujeres y de un movimiento feminista multifacético, tres
tendencias que se han desarrollado desde finales de los afios sesenta. (Castells M.,1997, p.p 159-

60. La era de la informacion).
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De acuerdo a Castells, si las preferencias mundiales siguen expandiéndose las familias tal como
las conocemos formardn parte de una huella histérica. Sin embargo, aclara que no se trata de la
desaparicion de la familia, sino de su diversidad y del cambio en su procedimiento de poder. Por
ejemplo: en los paises avanzados, los matrimonios tardios, la frecuencia de las parejas de hecho y
las altas tasas de divorcio y separacion se combinan para elaborar un perfil cada vez mas variado
de vida familiar. Todo ello nos permite pensar que incluso lo que ahora percibimos como modelo
dominante de familia (familias mas reducidas, en las que la madre trabaja fuera, viviendo en
espacios reducidos, con un alejamiento del resto de la familia extensa), se verd sometido a

cambios cada vez mayores.

4.2 Corresponsabilidad familiar

El término corresponsabilidad familiar ha tenido distintas concepciones que no han sido
consensuadas en una definicién dnica. Usualmente, se lo considera como un trabajo no
remunerado, entendido como la energia, tiempo y desarrollo de habilidades que resultan
determinantes en una familia para llevar a cabo las tareas del hogar y el cuidado de los hijos,

como podemos observar en la siguiente cita:

Conceptualizacién de roles y tareas enmarcado dentro de la sensibilizacién social que tiene como
principal objetivo el lograr la igualdad entre géneros y fomentar de esta forma la conciliacién de la vida
laboral y familiar. ( Maganto & Etxeberria, 2010. p.p.28,69-84. La corresponsabilidad entre los
miembros de la familia, como factor de conciliacion. Educacion siglo XXI).

Como consecuencia de dicha conciliacién existen elementos relevantes definidos por estos
autores, quienes han enfatizado en los patrones de comportamiento e interaccién que influyen en
la distribucién y consenso de los roles y tareas repartidas entre los miembros de la familia, se
define tres caracteristicas principales de la corresponsabilidad familiar. En primer lugar, se
considera la percepcion de un reparto justo, entendida como la percepcion de los miembros de la
familia acerca de la asignacién de tareas de manera justa que favorezcan el desarrollo de las
personas dentro de la familia y de la familia en si misma. Considerar las capacidades, dificultades
de la tarea y el tiempo de cada uno. En segundo lugar, la coordinacién y establecimiento de las
tareas entre los miembros de la familia y modificaciones que se puedan dar en virtud del tiempo y
de las tareas. En tercer lugar, se considera la dimension asuncion de responsabilidad compartida
que implica la realizacién de tareas, organizacién y control, de tal modo que la familia como un

todo debe responsabilizarse de la dindmica en la realizacion de las tareas del hogar.
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Como se aprecia en la definicion anterior y de acuerdo a Maganto (2010), la corresponsabilidad
familiar mantiene estrecha relacién con el trabajo doméstico. Sin embargo, este tipo de trabajo no
sO0lo se orienta a tareas domésticas, sino que también incorpora la crianza de los hijos y su
educacion, que segun Shelton y John (2010) las tareas se agrupan en tres dimensiones

principales:

e Tareas del hogar: Comprende tareas relacionadas con la administracion de recursos en el
hogar, tareas relacionadas con el aseo, la alimentacidn, reparacién y transporte en el
funcionamiento familiar.

e Cuidado de los hijos e hijas y de otras personas dependientes. Incluye actividades que van en
pos del cuidado, atencién y seguridad de estos integrantes de la familia, con acciones
orientadas hacia la alimentacion, salud, seguridad, acompafiamiento, entre otras.

e Trabajo emocional: comprende actividades orientadas al soporte emocional dentro de la
familia y que orienta tales actividades a conductas de apoyo, escucha, aprecio y de amor
entre otras conductas que van en beneficio de la dindmica y soporte emocional dentro de los

integrantes del hogar.

5.2 Entre la atencion y el cuidado

Si buscamos en el diccionario, (Enciclopedia Larousse, 2008), el significado de Cuidar, nos
refiere al interés y atencién que se pone en hacer algo. También es la accion de cuidar algo o a
alguien, tratar con esmero a una persona o0 cosa para conservarla en buen estado, asistir de
manera especial a un enfermo. Si buscamos Atender, nos sefiala la accién de cuidar de alguien o
algo. En este sentido, nos damos cuenta de que se trata de términos que se usan como sinénimos.
Sin embargo, al revisar la literatura especifica sobre las personas que atienden o cuidan a otros, se
usa invariablemente la palabra Cuidado y Cuidador/as, donde el sentido que se le da es el

siguiente:

El cuidado facilita tanto la subsistencia como el bienestar y el desarrollo. Abarca la indispensable
provisién cotidiana del bienestar fisico, afectivo y emocional a lo largo de todo el ciclo vital y busca
conservar las capacidades y la autonomia en el caso de aquellas personas que, por su edad, son mds
fragiles, de las que tienen alguna discapacidad, (Finding & Loépez, 2015, p.13. Los cuidados en familia)

Podemos entender que la accidn de cuidar a alguien es algo complejo ya que no solo es necesaria

la disponibilidad del que cuida, también es necesario organizar bienes, recursos de todo tipo,
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servicios, actividades, etc. para hacer posible la alimentacion, salud, higiene, estimulacién de
procesos fisicos y mentales, en espacios y periodos determinados. Algunas de estas acciones
resultan dificiles de traducir en tiempo, intensidad y esfuerzo. Los cuidadores pueden ser del
mismo nucleo familiar, externos mediante relaciones laborales formales o informales, o a través
de instituciones. Estd de mds decir que el nivel de cuidados de la persona con discapacidad
depende de muchos factores, entre ellos del grado de afectaciéon y el grado de autonomia
desarrollada.

Segun Razavi, (2012), se conoce como diamante de cuidado, a todos aquellos que intervienen en
el disefio, financiamiento, prestacién y provision de cuidados: los hogares, las familias, los
mercados, el Estado y las organizaciones sin fines de lucro. En América Latina las
investigaciones demuestran que la familia es la que ocupa el lugar principal, en comparacién de
los otros actores que tienen un papel marginal, menor y complementario, pues en la mujer se
concentra la mayor demanda de exigencia de servicios de salud y prestaciones. Dentro de esta
préictica familiar, destaca el cardcter femenino e intergeneracional.

En los modelos tradicionales de familia se adjudican a ésta importantes tareas de provisioén del
bienestar entre generaciones, al mismo tiempo que se delimitan rasgos de una clara division
sexual del trabajo. La nocién del varén proveedor ubica a éste en el mundo publico del trabajo
asalariado y, en muchas ocasiones a pesar de la participacion y permanencia de las mujeres en el
mercado laboral, se las confina al espacio privado adjudicdndoles roles ligados a las tareas
domésticas con responsabilidades productivas y reproductivas. La crisis de la familia tradicional
ha afectado a las mujeres como proveedoras del cuidado, asi como las posibilidades de brindarlo
hacia terceros, pues cada vez es mds dificil la disposicidn para participar en el cuidado de los
demds. Pues contindan siendo las principales responsables cuidadoras del hogar y de los
integrantes de la familia y las sitdan en un conflicto para decidir si se dedican a lo laboral, a lo
familiar o a ambos. Por un lado, dentro de la familia se manejan relaciones marcadas por
sentimientos profundos de amor y afecto y por otro lado por nociones de obligacién y

responsabilidad.
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6.2 ;Qué situacion resulta de este escenario si es que no se cuentan con recursos de apoyo?

La madre sufre distinto tipo de presiones, no siempre estd preparada, como resultado del trabajo
acumulativo estd cansada, fisicamente deteriorada, algunas veces maltratada, y pocas veces
apoyada. Su trabajo no tiene remuneracion monetaria y es invisible incluso para ella misma. Las
tareas y acciones de cuidado ocasionan reduccién del tiempo libre y de la vida social, provocan
estrés, estimulan el uso de medicamentos para poder rendir con sus obligaciones, pero al mismo
tiempo descubren o desarrollan nuevas habilidades y destrezas que antes no se tenian y que se
dan al enfrentar nuevas situaciones que son necesarias de resolver. De acuerdo a Findling,
Lépez, (2015), Cuidar a otras personas puede tener un gran impacto emocional, ya que se
contienen sentimientos contrapuestos, por un lado, positivos, se siente satisfaccion por contribuir
al bienestar de una persona y, por otro lado, negativos, si a la vez esto provoca frustracion,
impotencia, desdnimo, ansiedad, culpabilidad, soledad, tristeza.

En los afios 60, la mirada feminista sobre los procesos econdmicos permitié visibilizar el valor
del trabajo doméstico como contribucién de las mujeres al funcionamiento de las sociedades y a
la reproduccion de la fuerza de trabajo. Asi surgieron las primeras conceptualizaciones de las
tareas de cuidado como parte de los trabajos gratuitos que realizaban las mujeres en los hogares.
En varios paises el Estado provee asistencia econdémica de distintos montos para financiar
servicios de cuidado y de rehabilitacién de personas con discapacidad, aunque los trabajos
solicitados de ayuda doméstica son solventados directamente por la familia de la persona con
discapacidad, es decir netamente privado. Estas falencias se relacionan con débiles politicas
publicas de cuidado y con programas fragmentados de escasa cobertura y bajo financiamiento.
Findling, Lépez, (2015)

Todo esto deriva en una mayor participacion y accion de las mujeres en la atencién/cuidado, y
refleja un problema de ejercicio de derechos y desigualdad de género. Es mediante el proceso de
socializacién que las mujeres incorporan las normas y las prescripciones sociales y culturales que
dicta cada sociedad, también internaliza los c6digos que especifican las desigualdades de género
y la division sexual del trabajo. El hecho de ver este cuidado como una obligacién familiar moral,
les impide pedir ayuda a otros familiares, e instituciones inclusive es impensable solicitar apoyo

al Estado.
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Por sentido comun, podriamos aventurar que las mujeres que trabajan y cuidan tienen poco
tiempo para el ocio, la recreacion, la vida social, y el cuidado de su propia salud, sin embargo,
esto depende de dos variables importantes: el grado de autonomia de la persona a cuidar y las
condiciones socio- economicas de la familia.

La diferencia de recursos con que cuentan las familias para atender el cuidado se hace notoria
cuando se indaga sobre las necesidades de las cuidadoras de sectores medios y medios bajos para
cumplir su tarea. El nivel socioeconémico distingue las demandas que, en el comun objetivo de
cuidar al integrante mas vulnerable en el dmbito familiar se formulan al respecto segin Esteban,
(2010), desde de un punto de vista feminista se plantea la necesidad de comenzar una reflexién y
debate en torno al propio concepto de cuidados, dado que la propia definicién que se realice
pueda estar consolidando los patrones de cuidados actuales que mantienen esta funcién como una
responsabilidad fundamentalmente familiar y femenina.

El cuidado debe ser entendido, por un lado, como un trabajo fisico y emocional. Como sefiala la
socidloga Oakley, (1972), es importante la percepcion del trabajo doméstico y de cuidados como
“trabajo”, para alejarnos de la definicién unicamente asociada al rol femenino que predominé al
comienzo de la sociologia de la familia. Igualmente es importante para desligar la identificacién
de trabajo como empleo, lo que dificulta enormemente la visibilidad del trabajo producido en los
hogares. Gilligan (1985), nos dice que también es importante la nocidn como un “proceso”, que
necesita identificar necesidades, planificar y asumir responsabilidades, realizar tareas concretas y
relacionarse con la persona cuidada y a su vez, pensar formas de valores particulares como
responsabilidad, competencia, interés o integralidad, que este fuertemente relacionada con la
identidad moral de género y su construccion.

Otra caracteristica del trabajo de cuidado es que se trata de un elemento universal, una actividad
constante que estd presente a lo largo de todo el ciclo vital y que constituye un elemento
fundamental del bienestar de la vida cotidiana de las personas, este reconocimiento se hace
necesario para quebrar el argumento que es la actividad laboral el tnico trabajo bésico para la

sociedad, y para lograr una mayor conciencia de la responsabilidad ptblica en este dmbito.
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7.2 La feminizacion del cuidado

El cuidado informal o no remunerado a personas dependientes del entorno constituye una
actividad fuertemente feminizada: la gran mayoria de las personas que cuidan son mujeres,
habitualmente en el nicleo familiar. Esto ocurre de manera mds acusada en los paises del sur de
Europa, donde las mujeres dedican més horas al trabajo de cuidado dada la baja dedicacion de los
hombres a este tipo de tarea, seglin lo expuesto hasta ahora, el apelativo de “cuidadora” esta
asignada a las mujeres mediante la socializacién en un rol de género basado en la divisién sexual
del trabajo. Segin estudios basados en los datos procedentes de la Encuesta de Salud del Pais
Vasco del aio 2002, publicado en Gaceta Sanitaria del Gobierno Vasco, sus resultados
demuestran, que cuando se trata de familiares, la relaciéon de parentesco difiere del sexo de la
persona dependiente. Asi, sobre el total de personas mayores de 65afios con discapacidad que
necesitan cuidados personales, el 33% de los hombres los reciben de sus parejas, mientras que el
porcentaje se reduce a menos de la mitad (15%) cuando la persona dependiente es una mujer. Las
hijas, en cambio, son las cuidadoras més frecuentes de las mujeres (27%) (Discapacidad, 2010).
Como podemos observar segtin las estadisticas, las mujeres que han sido las principales
cuidadoras a lo largo de sus vidas, reciben con menor frecuencia el cuidado de sus familiares.

A medida que el ciclo vital aumenta y las mujeres se hallan con 30 afios y el nacimiento de su
primer hijo, aumenta considerablemente su carga doméstica y de cuidados, de 2/6 a 3/9 horas
diarias. El pico mds elevado de dedicacién del hogar se da en las mujeres entre los cuarenta y
cuarenta y nueve afios, con una media de 5 horas en ese mismo tramo de edad, los hombres tan
solo dedican a estas tareas 2,30 horas. La necesidad de las mujeres de incrementar el tiempo que
dedican a los cuidados coincide con una etapa clave en la trayectoria profesional, con elevados
costes de oportunidades en su promocion laboral y amplias dificultades en la conciliaciéon de
ambas esferas. En cambio, el tramo de edad en el que los hombres dedican mds tiempo a cuidar
no es cuando tiene hijos, sino entre los 70/74 afios (2,30hs), cuando ya se han retirado del
mercado laboral, por lo que asumir este rol a esta edad no puede perjudicar su trayectoria
profesional. No obstante, incluso en esta edad avanzada atn estan por debajo del tiempo medio
dedicado por las mujeres en la misma edad, que superan las 4 horas diarias. La diferencia de
género también se da, cuando las mujeres son las personas de la red familiar con una dedicacion

mas extensa al cuidado, que no se contabiliza solamente en el tiempo dedicado al mismo, sino
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mas importante en la disponibilidad permanente para cualquier necesidad de atencién que
presente la persona beneficiaria. Esta falta de control sobre el uso del tiempo propio es un factor
muy relevante que influye en la sobrecarga percibida por las personas que los cuidan. De acuerdo
a Galvez, (2013). Estos perfiles descriptos en la distribucion del cuidado, en la intensidad y en las
tareas del cuidado realizadas, responden a unos marcados roles de género y estereotipos que se
transmiten de generacion en generacion, de forma que el cambio hacia posiciones mds equitativas

se estd produciendo muy lentamente.

8.2 Impacto desigual del cuidado de la salud y la calidad de vida entre hombres y mujeres

Los mecanismos del cuidado producen efectos negativos sobre la salud se han asimilado a la
experiencia de un estrés cronico, debido a la sobrecarga fisica y psicoldgica que soportan las
personas que cuidan.

De acuerdo a, En Vida social, tiempo libre, salud, privacidad (2012), podemos entender como
sobrecarga el impacto o repercusion de las tareas de cuidado tiene en las diferentes facetas de la
persona cuidadora. “sobrecarga es el exceso de carga de trabajo (fisico y mental), y a ella se le atribuye
no solo la cantidad de trabajo, sino la intensidad”. (Durdn, 2012, p.473. El trabajo no renumerado en
la economia global. Bilbao: Fundacion BBVA)

En este sentido, Masanet (2011), nos dice que los factores como el tipo de discapacidad o bien los
problemas de conducta de la persona cuidada, como la demencia o el tipo de cuidado dado,
actian como estresores y producen efectos negativos que impactan en la salud fisica, mental y
habitos de vida. La literatura muestra de manera consistente que las mujeres cuidadoras padecen
mayor carga de estrés, depresion y peor percepcion de su salud.

Ademads del sexo, otras caracteristicas de las personas cuidadoras moderan e influyen en los
efectos del cuidado en la salud. De esta forma, las mujeres, mayores, de nivel socioeconémico
desfavorecido, con mala salud previa y escaso apoyo social, sufren un peor impacto fisico y
psicoldgico. Martinez- Rodriguez, (2009). Otro factor que puede modificar los resultados del
cuidado en la salud es el hébitat lugar de residencia, ya que, segin algunos datos, cuidar en una
zona rural puede suponer una dificultad afiadida, cuando no una fuente de discriminacién, debido
a la mayor escasez de recursos de apoyo formal, mayores dificultades de acceso a los servicios y

mas control social.
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Pero no todas las personas que cuidan muestran un impacto negativo. En estudios poblacionales,
casi un tercio de las personas cuidadoras no padecen sobrecarga ni efectos negativos sobre la
salud, particularmente las que s e encuentran en las de precoces del proceso del cuidado. El
apoyo social ha sido considerado uno de los principales factores protectores y amortiguadores de

los efectos negativos del cuidado en la salud y la calidad de vida de las personas cuidadoras.

“El cuidar tiene también efecto sobre otras dimensiones de la calidad de vida: la posibilidad de tener un
empleo, reduce el nimero de horas de trabajo remunerado y aumenta la temporalidad. Asimismo, el
cuidado aumenta el riesgo de pobreza en algunas familias”. (Colombo., Llena- Nogal, A., Marcier,
J. y Tjadens, F. 2011, ;Help Wanted? Providing and paying for Lon- Term care).

Mais mujeres que hombres han tenido que renunciar a un empleo sufriendo consecuencias
econdmicas por cuidar, el coste de cuidar en el dmbito laboral se produce especialmente en
mujeres de mediana edad que residen en el mismo hogar que la persona a la que cuidan. Mds
mujeres que hombres sefialan que han tenido que reducir su tiempo de ocio y que no disponen el
tiempo para cuidar de si misma. La reduccion de las actividades sociales y del tiempo de ocio
asociada al cuidado, principalmente en las mujeres, se ha relacionado con mayores tasas de
depresion y soledad en estas. El cuidado, en suma, interfiere en la vida cotidiana de las mujeres
mucho més que los hombres.

No obstante, tanto en Argentina como en otros paises con contextos similares, se han puesto en
evidencia la falta de estudios que analicen tanto el impacto del cuidado informal en la salud de las
personas cuidadoras como el andlisis de esta realidad desde abordajes metodoldgicos, cualitativos
y longitudinales, permitiria profundizar en el complejo entramado de factores relacionados con
las desigualdades de género en el impacto en la salud informal. La identificacién de estos factores
y el andlisis de su influencia sobre las desigualdades consecuencias de cuidar en mujeres y en
hombres, resulta clave para el desarrollo correcto de intervenciones dirigidas a las personas

cuidadoras.
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9.2 Atencion y cuidado (cuestion natural o de género?

Como parte del comportamiento femenino, el ser madre puede tener muchos significados que
tienen que ver con cuestiones biogréficas, familiares, culturales, histdricas, politicas y demds; asi
como ha cambiado el concepto de familia, también ha cambiado el sentido de ser madre. Sin
embargo, todavia, la mujer al tener hijos, inmediatamente se enfrenta al estereotipo construido
socialmente de ser una “buena madre” visto como algo natural, y que dictan los pardmetros
morales y existenciales de una sociedad “sana”, “normal” y con vocacion por la vida, si la mujer
no encaja con ¢éstos se le considera “desviada, anormal y con impulsos de muerte”. Por lo tanto,
segliin Kalinsky, (2010), la madre debe ser incondicionalmente fuente de amor materno y de
cuidados de todos sus hijos.

Es por esto que este trabajo hace referencia al enfoque de género: la atencién y cuidado de las
personas con discapacidad tiene género femenino y hace énfasis en el papel de la madre.

Segin Lamas, (2002), el concepto de género tiene una fortaleza que intenta expresar casi todo, se
perfila como un instrumento para la comprension de las complejas relaciones que se establecen
entre los hombres y mujeres, y también como elemento importante del proceso de constitucion
del sujeto.

Dicho esto, podemos reflexionar que el papel de “madre” es histérico y contextual, va mas alla de
la constitucién y funcionamiento del cuerpo, por lo que trasciende la determinacién bioldgica, en
tal sentido no hay un solo modelo de ser “buena madre” debido a la multiplicidad de factores y
condiciones materiales y culturales, unas de las condiciones principales tienen que ver con la
relacion con el varén.

El vinculo madre-hijo es una construccién social, de modo que no hay un fundamento biolégico
referido a una determinacién emocional, vital, expresiva, material, perceptiva o moral. La
relacién bioldgica no admite saltar directamente al concepto de “maternidad” que permite la
supervivencia de la descendencia mediante cuidados, proteccién y amor. Dicho de forma cruda,
no hay una determinacion bioldgica que haga necesario y obligatorio que una madre debe cuidar
y dar soporte —vital, emocional y material- a sus hijos. Pero prima un estereotipo que como tal se
funda en cuestiones ideoldgicas antes que en las condiciones materiales, histdricas e

institucionales en que una mujer que es madre puede dar sostén a sus hijos:
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Una “buena madre” serd entonces quien, despojada de todo sentimiento de egoismo, logre incluso
dar su vida para proteger a sus hijos. Sumisa, humilde, generosa, fiel, asexuada, politicamente
neutral, ama de casa, aunque educada en temas de salud, solicita y tolerante, serdn algunos de los
rasgos que debera exhibir y practicar para ser considerada y juzgada “aceptable” con los
parametros socialmente activos. Quien pueda o se vea obligada a tomar caminos alternativos o
contrapuestos serd, por la inversion de estos atributos, una “mala madre” (Kalinsky y Cafete,
2010, p.37. Madres frdgiles. Un viaje al infanticidio).

Ahora bien, no estd de mds enlistar algunos de los requerimientos exigibles a una “buena madre”

desde la perspectiva hegemonica que estamos describiendo:

*Cuidado del hogar: hacer comida, lavar, planchar, barrer, trapear, sacudir, resolver problemas de
mantenimiento, etc.

*Crianza de los hijos: asegurar escolarizacién de sus hijos, que realicen sus deberes escolares y
actividades extraescolares, atender la salud de los miembros de la familia, educar de acuerdo a
valores de la familia, asegurar integridad de sus hijos.

*Administraciéon y mantenimiento econdémico de la vida doméstica: trabajar, aunque sea en
labores precarias para complementar ingresos del marido, segun sea el caso, comprar alimentos,
aprovechar precios bajos y ofertas de insumos para el hogar, alimentos, etc. Y, como
mencionamos anteriormente, estos atributos de ser “buena madre” se acentuan si alguien de sus

hijos presenta algin tipo de discapacidad y debe atenderlo.

10.2 La crisis del cuidado

Hochchild, (1995), nos dice que La conceptualizacidn inicial de la crisis de los cuidados aludia a
la tension generada por distinto papel de las mujeres en la sociedad desarrolladas a finales siglo
XX. Este concepto se basaba fundamentalmente en la doble presencia que estas comenzaban a
protagonizar, al acceder el 4&mbito publico sin reducir su protagonismo como cuidadoras en el
ambito doméstico lo que ya de por si pone entredicho la viabilidad de la provisién de los
cuidados sustentadas por mujeres, al tiempo que suponen mayor trabajo para ellas. Del Rio,
(2004). Por crisis del cuidado entendemos la puesta en evidencia y compleja incapacidad social y
politica de garantizar el bienestar de amplios sectores de la poblacién y la generalizacion de la

dificultad de estos para poder cuidarse, cuidar o ser cuidado.
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Tales dificultades se manifiestan tras un complejo proceso de desestabilizacién del modelo tradicional
de reparto de responsabilidad sobre los cuidados y la sostenibilidad de la vida y una reestructuracion del
conjunto del sistema socioecondémico”. (Pérez-Orozco, 2006, p. 47, Subversion feminista de la
economia).

Esta desestabilizacion conlleva a una reorganizaciéon simultdnea del trabajo, remunerado y no
remunerado sin que se haya producido una alteracion de la division sexual del trabajo en los
hogares ni la segmentacion del género en el mercado del trabajo remunerado.

Por otro lado, la crisis de los cuidados esta relacionada con los cambios en los modelos familiares
y en los roles e identidades de género, tal como hemos abordado ampliamente. Segun las autoras
Inés Alberdi (1999) o Constanza Tobio (2012) la disminucién de la proporcién de familias
numerosas, el retraso en la edad del matrimonio, la movilidad y consiguiente separacién
geogrificas de sus miembros; el incremento en las familias monoparentales; el aumento con
tendencia de los hogares unipersonales, resumen algunos de estos cambios en los modelos
familiares. El fendmeno que ha mediatizado la mayor parte de estos cambios ha sido radical para
la transformacién del rol social de las mujeres, todas estas circunstancias han provocado y siguen
provocando que se reduzca drasticamente la cantidad de personas en disposiciéon de cuidar, dado
que los hombres no se han incorporado a este rol. Esta crisis de los cuidados en la actualidad se
ha convertido en un concepto, donde no solo pretende poner atencién en los cambios sociales y
demograficos que han llevado a las mujeres a la doble presencia, sino también sobre los cambios
econdmicos y politicos que inciden directamente sobre las necesidades y la provision de cuidados
y que estdn ligados al cuestionamiento del Estado bienestar. Tomemos como ejemplo el
propuesto por Carrasquer, (2013, p.94) deriva de unos de los principales instrumentos previsto de
Espafia para afrontar las necesidades de los cuidados, la conocida ley de dependencia de 2006, la
misma ha sido cuestionada, las medidas que dirige esta ley a las cuidadoras y cuidadores no
profesionales son suficiente si contribuyen a reducir las desigualdades o, por el contrario, tienden
a afianzarlas. La principal medida propuesta por la ley sobre las personas cuidadoras informales
ha sido la prestaciéon econémica por cuidados en el entorno familiar, que puede contribuir a que
las mujeres siguen asumiendo en solitario un rol que las excluye socialmente. De acuerdo a
Carrasquer, (2013) a estos enfoques se han sumado las voces en los tultimos afios donde se
comenzod a exigir un replanteamiento de los cuidados como una responsabilidad colectiva y no

como una cuestion individual y privada, al reclamar el derecho a unos servicios de cuidados
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accesibles, profesionalizados, el reconocimiento material y simbdlico del valor de los cuidados
como pieza clave de bienestar y reproduccién social.

Galvez y Torres, (2009), nos dice que la ausencia de actuaciones publicas para dar respuesta a
esta crisis de los cuidados se vio agravada por la situacion actual y la profundizacion de politicas
neoliberales durante los dltimos afios, que se han caracterizado por una desaparicion, disminucién
o privatizacion de los servicios y prestaciones sociales. Esto se debe, fundamentalmente, a la
ausencia de ayuda publicas, asi como a la continuidad de la divisién del trabajo que hace que
sean las mujeres quienes asumen la mayor parte de los cuidados e incrementen su carga total del
trabajo.

Es necesario que se pongan en curso mds actuaciones politicas y leyes dirigidas a lograr una
mayor equidad entre hombres y mujeres. Aunque las leyes por si solas no cambian la realidad, si
son importantes para dar amparo y soporte a la lucha de las mujeres para que su empleo y su vida
cotidiana sean cada vez mejores y mas compatibles. La organizacién social del cuidado, es decir,
el cuidado y los servicios publicos necesarios para afrontarlo, parece ser una de las claves para

alcanzar una mayor equidad democratica entre hombres y mujeres.

11.2 La naturalizacion del cuidado

Bourdieu (1997), explica a través del concepto habitus, como se produce la naturalizacion de las
practicas sociales y culturales que conforman la identidad de género, de tal manera que se
perpetia la dominacion masculina. Bourdieu advierte que el orden social masculino estd tan
profundamente arraigado que no requiere justificacion. Este orden es considerado natural gracias
al acuerdo que obtiene de estructuras sociales tales como la organizacién del espacio y tiempo y
la division sexual del trabajo, también gracias a los habitus, que son estructuras cognitivas o
esquemas de pensamientos no pensados inscriptos en los cuerpos y las mentes.” Estos habitus son
productos de la encarnacién de la relacion de poder, que lleva a conceptualizar la relacién
dominante-dominado como natural”. (Bourdieu, 1997, p.11, Razones prdcticas. Sobre la teoria
de la accion.). El autor nos documenta asi la manera como la dominaciéon masculina estd anclada
en nuestros inconscientes, en las estructuras simbdlicas y en las instituciones de la sociedad.

Al estar incluidos hombres y mujeres en el objeto que nos esforzamos en aprehender, hemos

incorporado, bajo la forma de esquemas inconscientes de percepcién y apreciacion, las
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estructuras histdricas del orden masculino; nos arriesgamos entonces a recurrir, para pensar la
dominacién masculina, a formas de pensamientos que son ellos mismos producto de la
dominacién.

Para que la labor de domesticacion y dominacion funcione y se perpetie, como dice Bourdieu
(1997), es necesario que esté apoyada por toda estructura social, y por tanto por las estructuras
mentales y las disposiciones producidas por esa estructura social.

De este concepto, Carrasco (2001), nos ayuda a entender porque la orientacion femenina hacia
los cuidados es aparentemente innata, como también parecen innatos los conocimientos y
habilidades necesarias para su desarrollo, cuando en realidad, responden a un imperativo social
cuyo objetivo, la reproduccion y la sostenibilidad de la vida humana, favorece la naturalizacion.
Algunos mandatos sociales y esquemas de pensamiento tradicionales, se han empezado a
modificar en las Ultimas décadas por diversas razones ligadas a las crisis de los cuidados (que
desarrollaremos mds adelante) y adopta distintas formas segtin factores como la edad o la
posicidn social, asi seguin estudios recientes:

La promulgacién difusa de esquemas simbdlicos de evaluacion de la prictica del cuidado genera
tensiones en los esquemas mentales de mujeres jovenes: entre lo que se deberia hacer y se hace;
entre lo que se piensa y en la prictica se hace. (Cano y Parada, 2013, p.8. Los cuidados en
conflicto: De la Ley de dependencia a las estrategias familiares de cuidado). Por su parte las
clases sociales altas disponen de habitus en torno al cuidado diferenciados de las clases mads
vulnerables. Las mujeres de clases medias o bajas, rechazan el trabajo de cuidado fuera del hogar,
asumiendo que es un trabajo que puede resultar muy duro y haciéndolo, en muchos casos en
soledad. En cambio, en las clases sociales superiores, el buen cuidado se relaciona con la
mercantilizaciéon del mismo, mantiene a la persona dependiente en el hogar, pero releva a otras
personas el trabajo cotidiano que conlleva los cuidados. Esto se traduce en una amortiguacion de
los efectos sobre la propia salud fisica y psiquica. “Esta situacion asimétrica coloca a los
cuidados como productores y acrecentadores de desigualdades sociales, al tornarse en espiral que
retroalimenta la inequidad de género y entre clases sociales”. (Cano y Parada, 2013, p.48. Los
cuidados en conflictos: De la Ley de dependencia a las estrategias).

Estas premisas resultan de utilidad para analizar la capacidad de eleccién real ante el cuidado de
las mujeres y hombres, asi como para interpretar el impacto diferencial del cuidado segin el sexo

y el nivel socioecondmico de la persona que lo asume.
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12.2 La importancia de estudiar el cuidado informal en la época actual

Definimos el cuidado como “aquella prestacion de cuidados a personas dependientes por partes
de familiares, amistades u otras personas que no reciben retribucién econémica por la ayuda que
ofrecen “. (Wright, 1983, p.12. The economics of informal care of the elderly. Londres: Centre
for healt economics.). Este tipo de cuidados tiene una serie de rasgos definitorios que son
esenciales para poder entender su funcionamiento y comprender su relevancia social. Se trata de
una actividad enérgicamente feminizada siendo que la gran mayoria de las personas que cuidan
son mujeres, habitualmente del entorno familiar. El papel de cuidadora estd y sigue asignado a las
mujeres mediante la socializacién de un rol de género basado en la divisién sexual del trabajo.
Esta atribuciéon de género a las mujeres como cuidadoras, estd arraigada y naturalizada en
contexto, lo que puede suponer un fuerte obstaculo para abordar los problemas derivados de la
sobrecarga que sufren muchas de estas mujeres que cuidan. Este tipo de cuidado tiene caracter de
actividad no remunerada, ya que no se cambia en el mercado por bienes o servicios y por lo tanto
no se le asigna un precio. Este rasgo, en si mismo, supone un importante inconveniente para la
valoracién social del cuidado informal, e incluso para su visibilidad como sistema de atencidn.
Este tipo de cuidado informal se da con mayor fuerza en el “4mbito privado y doméstico de
puertas adentro” (Duran, 1988). Lo que contribuye a hacerlo aiin més invisible ante la sociedad y,
especialmente ante los servicios formales de atencion.

El cuidado informal ha merecido un creciente interés desde las udltimas décadas hasta la
actualidad, motivados por profundos cambios sociales. La mejora de las condiciones de vida y
avances tecnoldgicos y biomédicos favorecen una mayor supervivencia de personas con
enfermedades crénicas y en situacion de discapacidad. Este hecho, junto a los cambios
demogrificos, supone que los principales beneficiarios de este tipo de cuidado sean cada dia més
NUMErosos.

Segun la Encuesta realizada en el afio 2001 en el marco del Censo Nacional, habia en Argentina
2.176.123 personas con Discapacidad, es decir que uno de cada cinco hogares alberga al menos
una persona con discapacidad, siendo las discapacidades mds recurrentes las motrices (39,5%),
las visuales (22%), auditivas (18%) y mentales (15,1%). La magnitud de la prevalencia de

personas con discapacidad en nuestro pais, la diversidad de facetas involucradas en su abordaje,
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el interés creciente de personas y familias por su participacién social y la compleja red de
organizaciones y normativas que se ocupan de ellas, convierten a este tema en un necesario
objeto de estudio, monitoreo y reflexion que permita abogar positivamente en este campo, tanto
en nuestro pais como en otros espacios internacionales que le son atinentes.

En segundo lugar, las transformaciones experimentadas en los hogares, en su estructura y
funcionamiento, han sido importantes en las dltimas décadas al dar lugar a una gran diversidad de
tipos, tanto en tamaflo como en los vinculos de las personas que los forman. La progresiva
incorporacion de las mujeres al mercado laboral remunerado, las nuevas formas familiares y el
descenso de la fecundidad a minimos histéricos, estdn transformando el contexto en que se
desarrollard el cuidado informal no muy lejano. La brecha de género en las tasas de empleo ha
disminuido en mds de 9 puntos entre 2006 y 2010 (INE,2012). Por otra parte, tomando el ejemplo
de Espafia. nivel de educativo de la poblacion espafiola también estd cambiando las mujeres de
generaciones jovenes estdn superando a los hombres en los niveles de educacién superior (INE,
2012). Esta situacion supone que el coste de oportunidad de cuidar para éstas serd mayor que para
las préximas generaciones precedentes, de modo que para ellas la renuncia del empleo para
dedicarse al cuidado no serd una decision tan “naturalizada “como lo ha sido hasta ahora para las
mujeres de mayor edad. Sin embargo, la creciente incorporacion de las mujeres al ambito de lo
publico ha ido acompafiado de una incorporacién mucho més lenta que los hombres al dmbito
doméstico. De este modo, persisten en el momento actuales grandes desigualdades de género en
la responsabilidad del cuidado.

Por otro lado, también estdn cambiando los sistemas formales de atencion y la provision de
servicio de bienestar. Desde los servicios publicos de salud y de atencién social enfatizan la
desinstitucionalizacién y se potencia el cuidado de las personas enfermas, mayores Yy
dependientes de su propio entorno, que implica dar un mayor protagonismo a su red de apoyo
informal del individuo. Sin embargo, junto a esta situacion se traslada las responsabilidades de
cuidar y sus costes, tangibles e intangibles, a las personas que asumen el cuidado en el dmbito
doméstico, que se ve agravada en la situacion actual debido a la crisis econdmica y las altas tasas
de desempleo, y una profundizacién de las consecuencias negativas sobre la salud y bienestar de
las personas que cuidan, especialmente sobre las mujeres. Dédvila y Gonzalez (2009), nos dicen

que las crisis tienen un menor coste de salud si las redes sociales de apoyo, formales e informales,
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consiguen amortiguar este efecto, mientras que sus carencias agravan ese impacto, las redes
informales, en especial las familiares ejercen un efecto protector.

Es necesario evaluar el valor que supone esta situacion para la salud y la calidad de vida de las
mujeres, principalmente cuidadoras de la familia. Todos estos cambios sociales estdn
transformando los modelos del cuidado que conocemos en la actualidad. Es necesario avanzar en
este campo, situarnos ante un mejor conocimiento acerca de cudles son estos precios del cuidado
en la salud de la persona cuidadora, como se reparten de forma desigual y sobre qué aspectos se

deberian incidir para cambiar y reducir esas desigualdades.

Pagina 34 de 63



Capitulo IIT

1.3 Perspectiva de género

Se hace necesario resaltar una perspectiva o mirada de género que tenga en cuenta las diferencias
y desigualdades entre hombres y mujeres. Es decir, reflexionar sobre el modo en que la division
basica entre géneros puede afectar la vida y las oportunidades de las personas para resolver sus
problemas y dificultades. La mirada de género implica, por tanto, una nueva mirada sobre la
realidad, mds amplia y completa. En este sentido, comporta un proceso de aprendizaje y
enriquecimiento: nos permite una mayor sensibilidad social, una cualidad imprescindible para
una intervencion social.

También nos proporciona medios para adaptar de manera mds precisa y equilibrar los recursos
disponibles a las necesidades de las personas. De acuerdo con Lagarde (1996) la incorporacién de
la perspectiva de género a nuestra practica nos proporciona herramientas para aproximarnos a la
complejidad relacional, social, cultural y politica existente entre hombres y mujeres.
Desnaturaliza las diferencias reconociendo las relaciones de desigualdad e inequidad entre ambos
géneros legitimadas por el contexto social.

La familia constituye nuestra area de intervencion, como profesionales que trabajamos con ellas,
debemos adquirir el compromiso de examinar como influyen los roles y estereotipos de género en
cada miembro de la familia, sus relaciones, las relaciones entre la familia y el profesional, de
modo que se conecten las dificultades que las familias enfrentan con el sistema social en las que
se hallan inmersas y se examinen los propios prejuicios de género de los profesionales.

El género aparece asi, como variable indispensable para acercarnos a la realidad de las familias, y
como profesionales que intervenimos en este dmbito debemos comprender, examinar y manejar

nuestras précticas diarias.

2.3 Aspectos sobre la relacion entre sexo y género

El nacimiento del concepto critico de “género” se remonta al siglo XVII, cuando Poulin de la
Barre define que la desigualdad social entre hombres y mujeres no es el fruto de una desigualdad
natural y que las teorias que postulan la inferioridad de la naturaleza femenina son producidas por
la desigualdad social y politica. Sin embargo, el concepto de género como diferenciacion entre la

construccion sociocultural de las caracteristicas de comportamiento y actitudes de mujeres y
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hombres, que se superponen a las caracteristicas bioldgicas que los diferencian, no se generaliz6
hasta los afios setenta del pasado siglo Cobo (1995).

Autoras como Ann Oakley (1972), introdujeron la distincién de sexo/género para mostrar la
existencia de rasgos atribuidos e inculcados por la socializacion de las mujeres y hombres, no
derivados de la biologia. Simone de Beauvoir (1981), abri6 un nuevo camino en la reflexion
sobre la desigualdad entre hombres y mujeres al romper parafraseando “no se nace mujer, llega
una a serlo”, el determinismo bioldgico que habia imperado hasta el momento.

Segun Esteban. M.L. (2001), asi quedaron separados sexo y género. El primero quedo reservado
para la diferencia bioldgica entre mujeres y hombres, mientras que el segundo pasé a denominar
las ideas, representaciones y practicas sociales de hombres y mujeres, que implican diferencias
jerarquizadas de espacios y funciones sociales.

No obstante, Ortiz (2002), nos dice que todavia hoy es frecuente encontrar confusiones en la
literatura cientifica al utilizar ambos conceptos de forma distinta, hecho sobre el que han alertado
diversas autoras. Por lo tanto, conviene diferenciar bien las distintas acepciones que adquieren
estos conceptos. Krieger afirma que el sexo:

Es un concepto basado en las caracteristicas bioldgicas que posibilitan la reproduccién sexual.
Las categorias sexuales incluyen mujer, hombre, intersexual-persona que nace con caracteris-
ticas sexuales tanto femeninas como masculinas- y transexual-persona que somete a interven-
ciones quirdrgicas u hormonales para cambiar de sexo. (Nancy Krieger, 2001, pp.664-695)

Mientras que sexo es un concepto que suele hacer referencias a las diferencias fisicas, anatémicas
y fisioldgicas de mujeres y hombres, el concepto de género, se refiere a una construccion social
basada en las convenciones culturales, actitudes y relaciones entre hombres y mujeres Esteban.
Este concepto hace referencia a la jerarquizaciéon de espacios y funciones sociales y la
diferenciacién en el acceso al poder, todo ello implicito en las ideas, las representaciones
simbdlicas y sociales, y en las practicas de mujeres y hombres (Esteban. 2006).

Por lo tanto, el género no se refiere a las mujeres o a los hombres aisladamente, sino que es un
concepto global, pero no es una categoria estatica, sino contextual, cambiante de una sociedad a
otra y también a lo largo de la historia. Por su parte, Garcia- Calvente (2010), no se refiere a
diferencias neutras entre hombres y mujeres, sino que tiende a atribuir mayor importancia y valor
a las caracteristicas y actividades asociadas con lo masculino y a reproducir relaciones desiguales
de poder. No se refiere tan sélo a relaciones a nivel personal y privado, sino a un sistema social

que se apoya en valores institucionales, religion, legislacion, etc. En definitiva, las relaciones de
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género crean diferencias en la posicion relativa que ocupan las mujeres y los hombres en la

sociedad.

3.3 Género como categoria de analisis

El objeto de la sociologia de género es analizar y explicar los comportamientos individuales y
colectivos en relacion a la sociedad, y los mecanismos ideoldgicos y sociales de opresion
patriarcal. Una sociedad dividida simbdlicamente y empiricamente segtin el género significa que
su estratificacion econdmica-politica y el reparto de sus roles responde a esa division de género
Cobo (1995). De igual modo, toda sociedad construida sobre una desigualdad genera mecanismos
ideoldgicos, en forma de definiciones sexuales, para legitimar tal desigualdad. Por ello, si se
quiere analizar la articulacién de una sociedad dividida segiin el género es necesario detenerse en
los elementos que lo integran: definiciones sexuales, reparto de roles y formas de estratificacion.

Segin Harding (1996), debemos mencionar la clasificacion de elementos que componen el
sistema de género, el simbolismo de género, la estructura de género y el género individual. El
simbolismo de género, en realidad no tiene nada que ver con las diferencias sexuales. Por
ejemplo, el 6vulo es pasivo y el espermatozoide es activo; la mente femenina es intuitiva y la
masculina racional. De esta forma, se va alimentando un pensamiento dicotomico, a través de

esquemas de contrastes que tratan de maximizar lo que es distinto y minimizar lo que es comun.

Tabla 1 de identidad de genero
Masculino Femenino
e Ambito Publico e Ambito Privado
e Autonomia e Negacion de la autonomia
e Orientado a la tarea e Cuidado
e Ambicién e Negaciéon de interés y deseos
e Sujetodeseante propios
e Maternidad

Fuente: Flores y Castro (2004).

Asimismo, y como reflejo de los cambios operados en nuestra sociedad en las dltimas décadas,
estudios recientes sugieren que no existen diferencias en la aceptacion de rasgos de expresividad
e instrumentalidad por parte de mujeres y hombres, en tanto ambos desempeiian nuevos roles

sociales, laborales y /o profesionales. Seguin Shelton y John, (1996), lo masculino y lo femenino
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se construyen en un sistema basado en las diferencias. Nuestra cultura otorga mejores y valorados
atributos a lo masculino y menos reconocidos a lo femenino. Este simbolismo de género conlleva
una estructura social generalizada. La atribucién de division se retroalimenta de la asignacion del
espacio privado a las mujeres y el publico a los hombres debido a la creencia de que las mujeres
estdn mds capacitadas por naturaleza a cuidar y los hombres para dominar los estratos de poder.
Okin (1990), nos dice que el resultado es una estructura de género, debido a que, los hombres
dominan los espacios productivos mientras que las mujeres quedan relegadas al trabajo
reproductivo, los hombres se encargan de las tareas con mayores reconocimientos sociales,
mientras que las mujeres desempeiian aquellas que carecen de tal valor, las no remuneradas y que
se asocian con lo natural.

A través de la estructura de género y el simbolismo en la interaccién con el aprendizaje de roles,
estereotipos y conductas se desarrolla el proceso de construccion del tercer elemento. El género
individual, que hace referencia a la interiorizacién y exteriorizacion del yo del que todas las
personas realizamos. El simbolismo y la estructura se encargan de que nos veamos c6mo somos y
conformar nuestra propia identidad. Las normas que rigen ese proceso generan unas expectativas
que refuerzan los role, forman el entramado de los valores culturales que adquieren arraigo en la
sociedad e influyen en el compartimiento de las personas.

De acuerdo a Eagly, (1987), los roles tienen un claro efecto en la identidad de género. Este define
la mayoria de las actividades de las personas y los mecanismos para participar en la sociedad.
Segun la teoria del Rol de género, este es el primer eslabon en la cadena de causalidad

responsable de derivar modelos y roles que determinan el autoconcepto de género.

Tabla 2. roles de genero

Masculino Femenino
e Fortaleza e Ser madre
e Eficacia e Expresividad emocional
e Competencia e Afecto
e FEjercicio de poder e  Sacrificio
e Racionalidad e Dolor
e Autoconfianza e Generosidad
e Agresividad e Dulzura
e Menor Expresion Emocional e Susceptibilidad
¢ No adquirir compromisos emocionales e Ser influenciable

Fuente: Fernandez (2000)
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Segtiin Butler (2006), los roles sexuales adquiridos mediante la cultura y los agentes
socializadores, producen una consolidaciéon de lo masculino y de lo femenino que dificulta
nuevamente la posibilidad de escapar de la dicotomia creada y pensar su reformulacién.

Harding (1996), nos dice que la interrelacion entre los tres elementos expuestos es continua, de
forma que todos ellos se retroalimentan e influyen mutuamente. Cambios en el simbolismo hardan
variar la estructura y modificaran el género individual, al mismo tiempo, hardn modificaciones en
la estructura y/o simbolismo tal es la interdependencia entre los elementos que dejar atrds algunos
de ellos puede forzar a tomar conclusiones erréneas que perpetien las desigualdades.

En las dltimas décadas, hemos asistido a un profundo cambio en la estructura social en nuestro
pais. Segun el Instituto de la Mujer (2005), las mujeres se han incorporado al mercado laboral,
ocupan el espacio publico antes reservado a los hombres. Este cambio estructural, favorece de
algiin modo a la conciliacién del ambito laboral y familiar, sin embargo, no ha sido acompafiado
de un esfuerzo similar en el plano simbdlico. Esto refleja una mayor sobrecarga para las
cuidadoras principales en un cimulo de factores de riesgo para la salud y la calidad de vida de las
mujeres, ademds de provocar consecuencias no deseadas en la productividad, en el salario y en la
promocion profesional. Algunas voces feministas han criticado el pago de un salario al ama de
casa o el que propone la ley de dependencia a la mujer cuidadora, por entender que esto puede
contribuir a reducir las desigualdades en la estructura salarial mds esto podria reforzar el
confinamiento de las mujeres al 4&mbito privado y lograr la reafirmacién social en el modelo de
mujer cuidadora, en vez de avanzar hacia el reconocimiento y la corresponsabilidad social del

cuidado.

4.3 Distribucion del rol de género

El rol central que tradicionalmente se les ha asignado a las mujeres en el &mbito familiar es el de
preservacion del matrimonio, la crianza de los hijos y ser la principal dispensadora de cuidados
de la familia. Goodrich y Cols (1989) sefialan que el rol que se atribuye a los hombres, sin
embargo, se ha asociado con el sostén econdmico de la familia, en un trabajo desempenado en el
espacio publico. Esta circunstancia ha conllevado que el hombre resulte periférico en la vida
familiar diaria a excepcion de los momentos de toma de decisiones. De este modo el autor

sostiene, que en la familia se representan los estereotipos de género fomentados por la cultura a
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través de roles especificos. El padre, como “jefe de familia”, refuerza el estereotipo de hombre
como jefe del pais, guia y autoridad, mientras que la madre percibida como “guardiana de la

familia”, aviva el estereotipo de mujer como educadora o armonizadora de las relaciones.

Tabla 3 Hombres Mujeres

e Cuidados personales (*) 11.33 11.26
e Trabajos remunerados 1.55 6.43
e Estudio 5.13 5.05

Hogar y familia 2.32 4.29
e Actividades para el hogar y familia no especificada 1.22 1,37
e Actividades culinarias 0.55 1.44
e Mantenimiento del hogar 0.53 1.17
e Cuidado de ropa 0.35 1.08
e Construcciones y reparaciones 1.51 1.22
e Compras y Servicios 1.04 1.07
e Gestiones del hogar 0.57 0.46
e Cuidados de nifios (médicos/colegios, etc.) 1.46 3.22
e Vida social y diversion 1.54 1.43
e Deportes y actividades al aire libre 2.03 1.40
e trayectos y empleo del tiempo no especifico 1.25 1.21

(*) en los cuidados personales se incluye dormir, comer y beber. El aseo y vestido. Fuente: Encuesta de Empleo del
tiempo.INE (https://www.ine.es)

En relacién a lo expresado, a lo largo de este capitulo, podemos decir por ejemplo que en la
actualidad los hombres realizan algunas tareas, pero no conocen ni comprenden el término de
corresponsabilidad en el hogar, y en lineas generales cuando realizan esporddicamente alguna
tarea tienden a decir que ellos lo hacen de modo habitual. Sin embargo, su percepcion de
colaboracion en el hogar es muchisimo mayor que la de sus parejas mujeres cuando se les
pregunta por lo que ellos realizan en la casa.

En consecuencia, la tendencia generalizada de las parejas como solucién a la falta de
corresponsabilidad masculina y a la escasez de tiempo femenina, es la de contratar, cuando se
puede, a una persona, generalmente mujer, que atiende las labores domésticas.

En general, sefala Serrano (2010), los hombres dedican mds tiempo en todas las actividades
excepto a las tareas domésticas, al cuidado de los hijos, ancianos y personas dependientes que son
asumidas mayoritariamente por las mujeres, independientemente del tipo de hogar. Aunque se

observa un mayor distanciamiento de género en el tiempo invertido en el hogar y las familias
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about:blank

cuando se tratan de parejas con hijos y cuando se da el caso de inactividad laboral. Con la llegada
de los hijos se incrementa de forma significativa la dedicaciéon femenina al trabajo doméstico y
las diferencias de género en la distribucion del tiempo. De modo que, la reduccién en las
diferencias de dedicacion parece sustentar mas en la delegaciéon de tareas, mediante la
contrataciéon de personas ajenas a la propia familia, o la ayuda de otros miembros familiares,
como los abuelos. Entre otros aspectos, las mujeres dedican mds tiempo y mds diversificado que
los hombres a las obligaciones familiares, ocupdndose de la casa, alimentacidn, salud, cuidado de
los hijos, gestion, etc. Mientras que los hombres se centran en el coche, el proveer dinero al hogar
y el cuidado de los hijos, pero en los momentos de ocio, es decir, el peso fundamental recae en la
mujer y mds ain cuando su nivel de estudio es bajo, es de edad avanzada y con ideas
tradicionales.

Podemos decir que las nociones del padre como sustent6 principal y de la madre como conyugue
continuardn siendo evidentes y es en esta Udltima donde recae el mayor peso de las
responsabilidades familiares, tanto las vinculadas a la organizacién familiar, como las asociadas
al cuidado y educacion de los hijos. No cabe duda que se trata de un cambio cultural que pasa
necesariamente por un cambio actitudinal y de valores.

Segtiin Maganto, Bartau & Etxerria (2003), el concepto de sobrecarga de roles surge en un
contexto, que hace referencia a las situaciones en que los roles de una persona en la familia llevan
consigo responsabilidades que sobrepasan las capacidades propias de la persona para
sobrellevarlas. Se ha demostrado que las personas més susceptibles a padecer de esta sobrecarga
son las mujeres trabajadoras, y es alli donde surge la importancia de las organizaciones en
entregar el apoyo adecuado a las personas que forman parte de ésta, de forma que exista una
corresponsabilidad entre las empresas y las familias. Los autores seflalan que prestar ayuda a las
familias en la identificacién y organizacién de sus recursos, puede otorgarles una estrategia

adecuada para sobrellevar la sobrecarga de roles.

5.3 Maternidad y paternidad

Muchas madres de personas con discapacidad, en particular de nifias y nifios son constantemente
sometidas a agotadoras e interminables faenas domésticas, lo cual no solo es producto de que los

demds miembros del grupo familiar no asumen una participacion activa en este tipo de tareas sino
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porque las mismas madres consideran que “solo ellas lo pueden hacer bien” y que ademas es su
“obligacién”. Esto favorece la aparicion de diversos sentimientos en las mujeres tales como
soledad, resentimiento, y cansancio que al mismo tiempo contribuyen a la aparicién de un circulo
de desesperanza en el que la discapacidad se suele asociar como el punto de origen. Es cierto que
las limitaciones y obstdculos del medio social dificultan el abordaje de la discapacidad, en
particular, en lo que respecta a la respuesta estatal para el cuidado de las personas con
discapacidad, pero la aparicién de estos circulos se presenta con mayor incidencia en las familias
caracterizadas por una division rigida de roles por género y en las madres que menos cuestionan
0 no cuestionan nada el discurso social del sacrificio y del amor sublime. Dado su caricter social
este discurso circula en todas las esferas y microespacios y desde ahi que en los distintos espacios
institucionales, fundamentalmente escolares, representadas en las madres responsabilizandolas
con asombrosa exclusividad de la funcién reeducadora de los nifios y nifias con discapacidad.
Ante este juego de fuerzas, las madres quedan atrapadas en esta funcién y el circulo de
desesperanza se afianza y perpetia inscribiéndose como inmutable e invariable.

La paternidad de la misma manera que la maternidad estd asociada a la construccion cultural de
la femineidad, la paternidad lo estd a la construccion cultural de la masculinidad.

La sociedad favorece en los hombres practicas consideradas tipicamente masculinas (no expresar
afecto, demostrar fuerza fisica, ser proveedores, ser el jefe de familia) y aunque no todos los
hombres expresan de igual manera la masculinidad y la paternidad, existe una fuerte tendencia
social que perpetua este comportamiento masculino. Ello ha favorecido a través de la historia
practicas abanddnicas de hijos e hijas que han sido asumidas como naturales y sin censura por
parte de la sociedad debido al fuerte machismo presente en el medio social.

En los dltimos afios, la Ley de Paternidad Responsable N°340, del Cédigo Civil de la Nacién, ha
promulgado leyes que pretenden desmontar estds préacticas. Las mismas operan con especial
fuerza en el caso de los nifios y nifias con discapacidad. Si bien no existen estudios e
investigaciones que precisen la incidencia de abandono paterno por causa de la discapacidad hay
un contingente significativo de madres jefas de hogar que reportan que los hombres niegan su
responsabilidad de los hijos e hijas una vez enterados de la discapacidad de los mismos y optan
por abandonar o no asumir su paternidad (en los casos en que no hay convivencia). Podemos
entender, de acuerdo a lo investigado, que el machismo es en primer lugar el responsable de estas

practicas, pero, nuevamente, ante el anclaje de ambas representaciones (discapacidad y
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masculinidad) la de discapacidad se impone y las madres depositan en ella la explicacién de este
comportamiento masculino. No obstante, podemos decir que en las familias en las que la division
sexual del trabajo es rigida y en las que existe un fuerte apego a los cdnones culturales, muchas
mujeres, nifias, nifios y adolescentes con discapacidad también viven el abandono paterno pues

los padres estdn presentes, pero no vinculados.
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Capitulo IV

1.4 Presentacion y analisis de entrevistas

Referencias a la participacion de la madre en el cuidado/atencion de las personas con
discapacidad entrevistadas (ver anexo, cuadros I y II)

Luego de realizar las entrevistas se procede a exponer y resumir datos recolectados de la misma,
para esto es necesario tener en cuenta que el formato de entrevista fue la misma para todos los
entrevistados. En el entorno familiar hay miembros que desempefian y asumen el papel de
cuidador de un familiar. Pero, muchas veces se pasa por encima la salud de la persona que cuida
al enfermo, se lo descuida y se ignora posibles consecuencias que puede provocar el hecho de
tener a cargo una persona que requiere permanentemente cuidados especiales. En el momento de
planificar la investigacidn surgié la necesidad de conocer a aquellas personas, familiares que
desempefian diversos roles y que sostienen responsabilidades de diversas indoles; pero que su
papel mds importante y especial lo cumplen con su hijo, o con su hermano con discapacidad. En
general, las respuestas coinciden entre las entrevistas realizadas a cada sujeto que cuida de su
familiar; se puede observar una similitud en las respuestas de las mismas. A continuacién, se
realiza un breve andlisis de cada una de las preguntas para poder llegar a detectar el grado de
sobrecarga que experimenta el cuidador de la persona con discapacidad. Con respecto a la
pregunta sobre si el familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita; en la totalidad de las
preguntas la respuesta fue “nunca”; es decir que la familia no considera que la persona con
discapacidad demande mds ayuda, cuidados y/o atencion de la que realmente requiere. Otro punto
importante es que los cuidadores manifiestan en una de las respuestas que casi siempre o
bastantes veces no tienen tiempo para ellos mismos ya que deben cuidar a su familiar. En el
transcurso de la investigacion se desarrolla un anélisis mds complejo sobre este punto. Cuando se
pregunta sobre aspectos més personales que tienen que ver con la intimidad y las relaciones
sociales, los puntajes fueron altos es decir que las respuestas varian entre bastantes veces y casi
siempre. Los cuidadores consideran que el hecho de cuidar a un familiar les genera menor grado
de intimidad y sus relaciones sociales no son extensas ni fluidas. Otro punto a destacar es que
donde hay variacion de respuestas es al preguntar sobre si se sienten indecisos sobre qué hacer
con su familiar; tres de las respuestas dieron puntajes bajos; es decir que contestaron nunca o rara

vez y las otras dos familias contestaron casi siempre. Una pregunta que se relaciona con ésta tiene
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que ver con si piensan que podrian cuidar mejor a su familiar; el 80% de las respuestas fueron
puntajes bajos, podemos inferir que, aunque se sientan indecisos algunos con respecto a qué
hacer con su familiar, la mayoria tiene en claro y no sienten confusién o no se sienten inseguros
con respecto al cuidado de la persona dependiente. Una persona con discapacidad genera en
algunos casos un gasto econdmico especifico, debido a que solicita recursos especiales y
concretos demandan mayores servicios que una persona sin ninguna discapacidad. Cuando se
realiza la pregunta sobre si la persona considera que no tiene suficientes ingresos econdémicos
para los gastos que genera el cuidado de su familiar; las respuestas fueron muy variadas oscilando
entre nunca y casi siempre, no es un dato relevante para la investigacion; pero si se debe tener en
cuenta, ya que no todas las familias que poseen un miembro que necesita y requiere de cuidados,
recursos y medios especiales poseen los mismos ingresos econdmicos para poder paliar las
demandas que requiere la persona dependiente. Cabe destacar que coinciden el 80% de las
respuestas cuando las personas contestan que bastantes veces y casi siempre, creen que el familiar
piensa que son la tnica persona que lo puede cuidar.

Es importante y significante para esta investigacion cuando se indaga en la entrevista sobre si el
cuidador considera que se ha visto afectada negativamente la relacion con otros miembros de la
familia por el hecho de cuidar al familiar con discapacidad. Las respuestas son afines ya que el
100% de las mismas fueron contestadas bastantes veces o casi siempre; esto indica, que en
algunos aspectos y con algunos familiares puede llegar a provocarse un quiebre o desgaste en las
relaciones, ya sea parentales, fraternales y/o entre los coényuges. A partir del andlisis de lo
anterior se puede realizar una comparacion con la pregunta que hace referencia a si el cuidador se
siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras responsabilidades,
como la familia y el trabajo; y en la totalidad de las respuestas se contestd bastantes veces o casi
siempre. Esto permite sefialar que es una situacion delicada para la persona (el cuidador) en algun
periodo de su vida, equilibrar familia, cuidados especiales, trabajo, demas responsabilidades y/o
compromisos. A pesar de que el cuidador debe “mediar” entre tantas situaciones, es importante
destacar que cuando se indaga sobre si desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra
persona las respuestas fueron disimiles, han variado entre Nunca - Algunas Veces y Casi
Siempre. El cuestionario concluye con una ultima pregunta en la cual la persona debe definir qué

grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar; se puede acentuar puntajes
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altos, es decir, que oscilan entre cuatro y cinco, entendemos como “Mucha y Extremada” carga
que experimenta el cuidador.

En relacién a las entrevistas es necesario sefialar como estrategia metodoldgica es indispensable
para recoger la experiencia de las personas tal como ellos la procesan e interpretan. Estas
revelaciones de hechos e interpretaciones implicitas o explicita, tienen como caracteristicas
principales: profundizar en la comprension de los fendmenos antes que en probar o refutar la
hipétesis, concentrar el abordaje en pocos casos y conocer la poblacién que se analiza. Se buscé
resaltar especialmente, quienes estaban a cargo de la situacion del cuidado dentro de la familia.
Ser el cuidador dentro de la familia, implica una serie de alteraciones en la vida de la persona que
brinda estos cuidados como reconocimiento econémico, social y emocional. El cuidado implica
atencién personal, vigilancia, acompafamiento, brindar apoyo, ayuda en las labores que resultan
ser un poco complejas para la persona en situacion de discapacidad, el traslado a diferentes
lugares, hacer accesibles la asistencia médica, etc. en general es hacerse cargo de la persona a la
que se cuida y velar por el bienestar de ésta.

Desde ahi, al asumir esta responsabilidad se ven alterados los comportamientos habituales, los
estilos de vida de las personas que cuidan conllevan a la dedicacion total de la vida a estas
personas que lo necesita, olviddndose de si mismo. De manera frecuente la familia contribuye a
que esta situacion se haga cada vez mdas fuerte ya que la ayuda que esta le brinda a nivel
emocional, espiritual y econdmico, suele ser escasa.

El cuidar de otra persona trae consigo mucha responsabilidad, a continuacion se presentara
fragmentos del material que forma parte de las entrevistas realizadas en profundidad de las cuales
habia participado en un trabajo anterior “Discapacidad, familia y vida cotidiana “, donde se
entrevisto a cinco familias de personas con distintas condiciones de discapacidad: Discapacidad
retraso madurativo, discapacidad auditiva, discapacidades multiples (participaron las madres a
complementar la informacidn), los participantes fueron tres hombres y dos mujeres entre 22 y 24
aflos de edad, de niveles socioecondémicos, medio-alto, medio y medio-bajo. Algunos de los
sujetos viven en Capital federal y otros en Gran Buenos Aires. Las respuestas obtenidas sobre “el
impacto que tuvo el diagnodstico”, en general, entre los familiares entrevistados respondieron las
madres quienes se percataron y quienes comenzaron la bisqueda de explicacion en esta nueva

situaciéon. Aunque la mayoria refirié el acompafiamiento del padre en estos procesos, coinciden
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en sefialar a la madre como la mas constante e interesada en las visitas a los médicos, los estudios
y en las terapias prescritas.

En cuanto al reacomodamiento familiar se van dando ciertos procesos de empoderamiento de la
figura materna en la familia y sobre la persona con discapacidad, se convierte de este modo la
mencionada problemadtica de desigualdad de género que se viene tratando en este trabajo a partir
de la teoria escrita. Son las madres las que también recurren a otros saberes no cientificos como
curanderas, tés medicinales, constelaciones familiares. Lo paraddjico de esto es que dichas
creencias no merman para nada el saber cientifico y el saber del médico. En relacion al
cuidado/atencion de la persona con discapacidad quien lo llevo adelante, también surge que son
ellas las que llevan a cabo lo indicado por los médicos, las que se detienen frente a ciertos
tratamientos que les generan dudas y salen a buscar otras opiniones médicas. En otras palabras.
las madres, hermanas y amigas entrevistadas fueron conscientes de que cuidar no siempre es una
decision tomada con libertad mds bien, son ellas quienes ante las circunstancias de necesidad
tienen que actuar.

En cuanto a las instituciones educativas son las madres las que buscan escuelas para sus hijos con
discapacidad, la que hablan con los directores, maestros, las que sugieren formas de intervencion
educativas y solucionan todo lo que va surgiendo en el dmbito educativo de

sus hijos. Son ellas las que dejan de lado sus metas como mujeres para llevar a pleno el cuidado
de sus hijos, sin importar su 4nimo, su vida social o hasta su propia salud. Nos cuenta uno de los
entrevistados que “cuando la mujer estd divorciada no solo se queda con el cuidado del hijo, sino
que debe depender de los ingresos de la ex pareja si este queda en buenos términos, en ambos
casos la mujer queda en situacion de riesgo, al no poder salir a buscar trabajo ya que no tiene
quien le cuide a los hijos.” Se puede observar que, en distintos fragmentos de los relatos, es la
mujer la que sobrelleva todo en el proceso del desarrollo de acompafiamiento del familiar con

discapacidad.

2.4 El cuidado de la mujer entendido como algo natural

Tenemos en cuenta el andlisis de los resultados que se han planteado anteriormente, que surge a
través de leer algunas frases textuales que se han extraido del discurso de las participantes, hemos
encontrado un inequivoco sentimiento de identidad de género con el cuidado: es necesario que se

reconozca el cuidado informal como un trabajo que aporta a la economia, no como un recurso sin
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valor invisibilizado, que se les asigna a la mujer dentro del cuidado doméstico no remunerado.
Tenemos en cuenta que las mujeres que trabajan fuera de su casa al regresar ocupan 6 horas
diarias siendo cuidadora no remunerada de la persona con discapacidad, los hombres solo ocupan

un tercio del tiempo que dedican al trabajo no remunerado.

Asuncion del cuidado

Mujeres Hombres
e Obligacion moral adquirida por roles e Obligacion moral relacionada con la
sociales degenero y estereotipos ausencia de mujeres en su entorno.
sexistas.
e Asumir el rol conlleva a reconocimiento
e Asumir el rol no es conocido social. No asumieron no tiene
socialmente. No asumirlo es consecuencias.

castigado socialmente y conlleva
sentimiento de culpa.

Como resultado podemos observar que las mujeres son las que mayormente se encargan de
cuidar. Ellas dedican 45 horas semanales al cuidado no remunerado, mientras los hombres solo
18 horas. El cuidado condiciona la insercion del mercado laboral y el tipo de trabajo que pueden
acceder, cuando se trata de una persona dependiente es necesario romper este esquema donde la
mujer por su condicién es la que debe cuidar. Hay que fomentar la corresponsabilidad de la tarea
y desnaturalizar los estereotipos de género. Asi, el cuidado pasa a ser una responsabilidad
asumida de forma natural por la mujer que lo percibe como un deber propio. En algunos casos, la
percepcion del deber de cuidar a los demds y a la casa estd tan naturalizada en la mujer dichos
cuidados pasa a ser parte de “sus obligaciones “exculpan la falta de colaboracién de otros
familiares hombres a la hora de cuidar, segin las personas entrevistadas, aunque los hombres
también cuidan, el proceso mediante el cual llega a ser cuidador fue claramente diferenciado por
las mujeres. Para ellas es algo impuesto por la naturaleza mientras que, ellos cuidan de forma
excepcional y como ultimo recurso.

Al considerar los testimonios que se acaban de mencionar, cabe preguntarse: si para la cultura
patriarcal las mujeres son el sexo débil ;Como se entiende que sean ellas quienes se ocupan del
cuidado de la persona discapacitada las cuales necesiten ayuda? estas muchas veces implica
fuerza fisica y siempre emocional. No debemos olvidar que deben ocuparse de dar afecto y apoyo

emocional, y muchas veces ellas carecen de ambos.
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Afrontamiento del cuidado

Mujeres Hombres

e Perciben el rol del cuidado como propio. e Perciben el rol del cuidado como que no

les pertenecen

e Menor flexibilidad en la realizacién del
cuidado. e Mayor flexibilidad en la realizacién del

cuidado.

e Menor reparto de responsabilidad

e Mayor reparto de responsabilidad.

e Menor reconocimiento social por el trabajo
realizado e Mayor reconocimiento social por el

trabajo realizado.

e Menor bisqueda de apoyo

e Mayor bisqueda de apoyo para cuidar.

e Mayor apoyo social recibido

Impacto
Mujeres Hombres
e Sobrecarga emocional: estrés, ansiedad, y o Estrés, cuando aparecen delegan tareas de
depresidn, causantes de otros problemas cuidado.

crénicos de salud.

e No renuncia al 4mbito profesional

e Abandono de la propia salud:
automedicacién y escasa consulta médica
para poder continuar con el cuidado.

e Aislamiento social. renuncia al &mbito
profesional y al uso del tiempo propio

(Quién se ocupa de ayudarlas a resolver las contradicciones que enfrentan cada dia, los roces e
inevitable hostilidad entre el ndcleo familiar? Cuando las mujeres trabajan fuera del hogar vy,
ademads, ejercen el rol de cuidadoras familiar podriamos decir que estdn explotadas en término de
tiempo. Desde el mismo instante en que no se acepta que cuidar implica una imposicion y que
involucra dejar de lado parte de la vida de las mujeres que cuidan de persona con discapacidad no

se visibiliza la realidad del trabajo.
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Capitulo V

1.5 Consideraciones finales

Desde el planteamiento inicial del trabajo, se ha pretendido exponer la importancia que adquieren
las madres en las tareas de cuidado cuando algunos de sus hijos presentan una condicién de
discapacidad. La asimetria entre la economia productiva y reproductiva, la distribucién de cargas
al interior del hogar, la responsabilidad de la mujer de asegurar la salud familiar refleja las
condiciones de desigualdad entre el trabajo doméstico y laboral. A lo largo del trabajo se pudo
observar lo que atraviesan las mujeres con el cuidado informal. Esté trabajo nos sitia con su
objetivo general, ante importantes desigualdades de género en el cuidado informal que influye de
manera diferente en la salud y la calidad de vida de las mujeres y de los hombres. Quienes poseen
arraigados estereotipos y creencias en torno a quien debe asumir el cuidado, en este caso personas
con discapacidad y cémo debe hacerlo. El impacto diferencial del cuidado en la salud de la mujer
y el hombre se asocia al tipo de tareas que realiza cada uno. Las mujeres asumen mds la tarea de
asistencia en las actividades basicas de la vida diaria, que se asocia un riesgo para la salud, en
cambio el hombre realiza con mds frecuencia que las mujeres las tareas que tiene lugar en el
espacio publico, que resulta un factor de proteccién para la salud. En la presente hipdtesis, la

mujer es la que continda siendo la principal cuidadora del hogar, de los integrantes de la familia y
la que se hace responsable de los cuidados de la persona con discapacidad.

Estas desigualdades de género no solo son evidentes en cuanto a la distribucidén desigual del rol
reproductivo, sino que ordena una serie de valores y normas acerca de las maneras de cuidar més
acorde a lo que se considera propio de las mujeres y el hombre. La naturalizacién del cuidado en
las mujeres permanece como una de las principales creencias que influyen en la perpetuacion del
cuidado como un trabajo solamente femenino de los referentes simbdlicos que legitiman un rol
que les ha sido asignado socialmente. Gran parte de ellas no buscan el apoyo dentro del nicleo
familiar como se pudo evidenciar en las entrevistas. Como parte de su identidad con el rol de
cuidadora de género, este se vuelve absorbente y totalizador. Esta biisqueda menor o nula
ocasiona la mayor agravante en las repercusiones en su salud y calidad de vida. Se obtiene como
resultado un nivel de estrés alto, sobrecarga, enfermedades crénicas, a menudo el rol de
cuidadora penetra todos los acontecimientos vitales de la mujer y absorbe al resto de los roles que

desempefiaba hasta el momento, esto ocurre especialmente en el caso de cuidado de hijas e hijos
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con grandes dependencias. Las desigualdades de género, tanto en el acceso al cuidado como en el
manejo de las experiencias de cuidar, perfilan diferentes necesidades en las mujeres y en los
hombres. De este modo, se puede decir que existe una crisis de cuidado, la gente no tiene ni
tiempo, ni el dinero para cuidar, ni las alternativas publicas para que los apoyen en este cuidado.
Se requiere establecer un programa dirigido a las cuidadoras dentro de las politicas de Estado con
enfoque de género (al ser realizado en su mayoria por mujeres de nivel social bajo, bajo nivel
educativo y grado de parentesco) evitar el impacto negativo que el cuidar tiene en la salud del
familiar que cuida.

Asimismo, es fundamental sensibilizar a los profesionales sobre equidad de género, y
especialmente como los roles y estereotipos de género influyen en el cuidado de la salud de las
mujeres de manera negativa. Es importante incorporar y tener en cuenta la problemdtica
estudiada, y profundizar en el tema desde abordajes metodologicos mixtos, que combinen
técnicas de investigacion cuantitativas como cualitativas que permitan avanzar en la formulacién

de politicas publicas sobre el cuidado.

2.5 Recomendaciones

Es importante que se aprueben los proyectos de ley presentados en el Congreso de la Nacion
Argentina que tiene que ver con remuneracion, redistribucién y sociabilizacién del rol de
cuidadoras, asi como tener en cuenta proyectos que impulsen la creacién de sistemas integrales
de cuidado en un conjunto de prestaciones y servicios que brinde el Estado. Esto implicaria
incorporar diferentes dimensiones para modificar la organizacién del cuidado que requiere de

planificacién y coordinacidn entre diversas instituciones y actores.

3.5 Diferentes tipos de intervenciones.

Se ha tratado de ordenar las intervenciones desde las mas sencilla hasta las mas compleja. Los
tipos de intervenciones no deben concebirse como compartimientos estancos, puesto que, en
muchas ocasiones se ejercerdn diversas acciones de modo simultdneo. Es importante diferenciar
cada tipo de intervencién y tener cuidado a la hora de combinarlas para que no haya

incompatibilidad de objetivos en la dindmica de los roles requeridos a los profesionales, etc.
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Tan solo se hard una breve referencia a cada uno de los tipos de intervencién con el fin de
diferenciar una de otras y de tener pautas minimas para plantearlas. Nos referimos a:

e Informacion

e Orientacion

e Apoyo emocional

e Formacion

e Asesoria (a colectivos)

e Terapia

Informacion: Entendemos que el objetivo de un programa de informacién a familias es
basicamente que éstas conozcan y estén al dia sobre el funcionamiento de todos aquellos recursos
que les puedan resultar utiles como padres y familiares de personas con discapacidad. Para llevar
adelante un programa de informacién hay que conocer y sondear permanentemente las
necesidades del colectivo al que queremos atender, por lo tanto, recoger y clasificar sus
demandas serd de gran utilidad, asi como darles siempre respuestas. En funcién del tipo de
informacién y de las caracteristicas del colectivo con el que trabajemos podremos valernos de
reuniones, informes, guias actualizables de recursos, etc. Dar informacién de forma correcta
supone ser agradable, breve, claro, sencillo, ordenado, puntual, no utilizar jerga profesional, etc.
No manipular la informacién desde nuestros intereses profesionales. Lo que no quiere decir que
no debamos trabajar con criterios y explicitarlos.

Orientacion: A la atencién individualizada para ayudar a padres y familiares a la toma de
decisiones y actuacion en todo lo que tenga que ver con la persona con discapacidad. En la
intervencion orientadora se ayudaria en la elaboracion de criterios y en la aplicacion a la préctica.
Para ello se debe tener claro nuestros propios criterios y ayudar al padre o familiar a identificar su
contexto y su responsabilidad intransferible en la toma de decisiones. Debemos aclarar que
“orientar” no es decidir por el padre, madre o familiar. Para una buena intervencion orientadora
es importante la capacidad de comprension y empatia, la capacidad analitica y evaluadora y las
habilidades de comunicacién interpersonal en general.

Apoyo emocional:_Crear y ayudar a mantener las condiciones de un encuentro entre padres de
personas con discapacidad que aporte apoyo emocional. Se trata de un tipo de programa
especialmente indicado para padres nuevos en los primeros meses o afios tras el nacimiento o

diagnostico de su hija o hijo con discapacidad. Se ofrece la posibilidad de presentarles padres
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experimentados que tienen también un hijo con discapacidad como ellos, para que tengan los
encuentros que deseen. Dichos encuentros son encuentros en los que ellos van a proponer temas
que se tratardn con flexibilidad y gran espacio para la auto manifestacion personal, quizad ayude a
los padres o familiar cuidador al darles algunos conocimientos o destrezas que les puedan ser de
utilidad con sus hijos e hijas mds, casi siempre es mayor el perjuicio que les causa al reforzar la
presuncién de que los padres o familiar de nifios con discapacidad necesitan saber técnicas
especiales que no necesitan los padres de hijos sin discapacidad. Los contenidos concretos que se
aborden en cada programa de formacion familiar dependeran de cada proyecto concreto vy,
especialmente, de los intereses y necesidades especificas del grupo participante. Puede ser de
interés conocer mejor lo que se sabe y sefialar, también, lo mucho que se desconoce sobre las
mismas. Podemos abordar las causas, prevalencia, caracteristicas, potencialidades desde
perspectivas multidisciplinares, enfatizar siempre en la condicion de las personas con
discapacidad, lo relativo y dindmico de tal condicidn.

Asesoria: Para la intervencién del profesional con grupos organizados, asociaciones o
federaciones de padres y familiares de personas con discapacidad. El tipo de intervencién que se
propone, solo se puede hacer desde la profunda y arraigada conviccion de que, en las familias de
las personas con discapacidad, en funcién de la experiencia que viven, estd el poder y la fuerza de
generar sus propios procesos de emancipacion, crecimiento personal y colectivo. Y desde la
asuncion del rol y el limite del profesional como apoyo para esos procesos.

Promocion de la participacion: Asesoramiento, ya descrita en relacién con los colectivos de
padres no organizados. Trabajariamos para promover la participacion de los padres. Seran
necesarios, contactos, destrezas comunicativas, capacidad de convocatoria, conocimiento de la
realidad, “gancho personal” u otras habilidades en que en la vida nos hemos adiestrado o bien
podremos adiestrarnos.

Terapias: En casos excepcionales, estard indicada una terapia para padres y familiares o para las
familias de personas con discapacidad. La terapia familiar es un tipo de terapia que desde
determinadas orientaciones terapéuticas se realiza en determinados casos que nos ocupa. Esta
podrad ser la terapia familiar u otras en funcién de la patologia observada o de otros factores.

Para concluir, en cuanto al Trabajo Social es primordial que se enmarquen sus précticas desde el
enfoque de los Derechos Humanos y de perspectivas de género al realizar las intervenciones

sociales en el cuidado del sujeto y de la familia. Proporcionar conocimiento y habilidades para
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afrontar el cuidado en las mejores condiciones posibles; técnicas de relajacion, manejo de estrés,
organizacion del tiempo y estrategias para compartir el cuidado con otros miembros de la familia.
Es de interés analizar las relaciones intragrupo familiar nivel horizontal, relaciones sujeto-familia,
y a nivel vertical la relacion familia-comunidad o familia-instituciones para ver las fuerzas, las
contradicciones que presentan cada configuracion en la resolucién de conflictos propios y ajenos.
Se puede analizar al tener como base las nociones de redes comunicacién formal y no formal en
la familia, quienes promueven los conflictos, como se satisfacen las acciones de qué forma se
ejecutan las tareas domésticas; por donde circula el poder, quienes lideran las distintas
actividades y de qué forma se puede intervenir para flexibilizar o reparar situaciones de conflicto
o dafio.

Promover un entorno mental, fisico, espiritual, de soporte de proteccidn y recuperacion por parte
de asesorias domiciliarias con un abordaje interdisciplinario pues es fundamental el apoyo a
estas familias, sobre todo incitar activamente en los programas educativos y de rehabilitacién que
se les brinda y se les recomienda para su hijo/a. Facilitarles los medios necesarios para evaluar
la eficacia del programa terapéutico en cada etapa de su aplicacién, articular con los otros
profesionales donde uno se dedica basicamente a lo especifico, a lo socio familiar y a ver de qué
manera fortalecerlos desde el area social. Las potencialidades que va a necesitar el cuidador
asignado finalmente sera trabajar con los hombres para concientizar sobre la corresponsabilidad y
necesaria incorporacion al trabajo doméstico y de cuidados. Se requiere en los nuevos roles
socioculturales, de participacion equitativa hombre/mujer con resultados que reflejen la dindmica
familiar de igualdad y reconocer respeto en la socializacion de los hijos. Cabe aclarar que esto
dependerd de cada familia porque se trata de un proceso complejo que requiere tiempo por lo que,
no todas las familias reaccionan de la misma manera. Esto se debe tener en cuenta en toda la
practica profesional.

Podriamos decir que una de las principales herramientas para el abordaje del Trabajo Social en la
temdtica discapacidad y familia es el trabajo interdisciplinario, considerar la situacién por la que
pasa una familia cuando uno de sus miembros tiene condicion de discapacidad, lo cual requiere la
intervencion de diversas disciplinas. Es necesario evolucionar desde la invisibilizacion hacia una
cooperacion donde se reconozcan los derechos y se apoyen las potencialidades de las mujeres
cuidadoras y se promueva su empoderamiento, fundamentalmente a partir de estrategias de

intervencidn y politicas publicas que socialicen el cuidado.
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Anexos

Cuestionario: descripcion (I)
Ordenamiento de entrevistas realizadas a cuidadores de personas en situacion de
discapacidad.

p—

10.
11.
12.

13

14.
15.

16.

17

21.
22.

23.

24.

25.
26.
27.
28.
29.

(Siente que su familiar pide mas ayuda de la que necesita?

(Siente que debido al tiempo que pasa con su familiar, no tiene suficiente tiempo para
usted?

(Se siente estresado/a por tener que cuidar de su familiar y ademds tener que cumplir
con otras responsabilidades de su familia o su trabajo?

(Se siente avergonzado/a por el comportamiento de su familiar?

,Se siente enojado/a cuando estd con su familiar?

(Siente que actualmente la situacién de su familiar afecta de manera negativa su
relacién con otros miembros de la familia o con sus amigos?

(Siente que su familiar depende de usted?

(Se siente tenso/a cuando estd con su familiar?

(Siente que cuidar de su familiar ha afectado su salud?

(Siente que no tiene la privacidad que le gustaria tener debido a su familiar?

(Siente que cuidar de su familiar ha afectado su vida social?

,Se siente incomodo/a al invitar amigos a su casa debido a su familiar?

. (Siente que su familiar parece esperar que usted lo/la cuide como si usted fuera la tinica

persona de la cual él/ella puede depender?

(Siente que no podrd cuidar de su familiar por mucho tiempo mas?
(Siente que ha perdido el control de su vida desde que su familiar padece
discapacidad?

(Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

. En general, ;cudn sobrecargado/a se siente por tener que cuidar de su familiar?
18.
19.
20.

Cambios que introduce en la vida cotidiana:

({COmo se organiza?,

(Quién y como asume la responsabilidad de los cuidados desde el nacimiento hasta que
va logrando mayor autonomia?

(Quién se encarga habitualmente de su cuidado?

Alimentacion. - Higiene. Educacién: en casa, eleccion de colegio.... - Juegos. - Apoyo
emocional. - Salud: vacunas, enfermedades... - Otras cuestiones: vacaciones...- a)
Dificultades que enfrentd y soluciones que encontro:

Describir las caracteristicas de la ayuda recibida: si recibi6 ayuda ;de quién y como?,
condiciones de la ayuda recibida, es decir, si fue a cambio de algo (sea o no explicito),
qué costes, que satisfacciones, qué reconocimiento, etc.

Descripcion de la manera en que adquiere las habilidades y competencias para cuidar
de su/s hija/o/s:

(como aprende a prestar estos cuidados?

(quién le ensena?

,a quién recure para resolver sus dudas?

Jcompartir sus inquietudes, sentimientos, disgustos...?

Ayudas publicas: ayudas para el cuidado
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30. Hijos. - Otros familiares que lo necesiten. Insistir en si han tenido ayuda remunerada o
han recurrido a servicios sociales, (Centro de dia, ayuda a domicilio, guarderias,

residencia...)

31. Cuidado de si misma:

32. Salud.

33. Estado de animo.
34. Vida social.

35. Relaciones intimas

36. . - Relaciones familiares.

37. Algunas cuestiones sobre valores:

38. (Quién debe encargarse del cuidado de los hijos preferentemente?

39. {Como deben organizarse estos cuidados cuando la madre /trabaja fuera del hogar?

40. ;Qué deben hacer las mujeres? ;qué papel les corresponde?

41. ;Qué deben hacer los hombres? ;qué papel les corresponde?

42. ;Qué deben hacer otros familiares que no sean los progenitores o tutores legales de la
criatura en los cuidados y atenciones que necesita recibir? ;tienen alguna
responsabilidad del cuidado de los menores otros familiares: ;abuelos, tios...?

43. ;Quién debe encargarse del cuidado de adultos que por enfermedad, vejez o deficiencia
no puedan tener autonomia en la vida cotidiana?

44. , ;Cudl es su opinion acerca de las respuestas politicas-institucionales al problema?

45. {Coémo se inform6?

46. - los documentos eran conocidos para ustedes? -

CUADRO IT
Categorias Citas de las entrevistas Entrevistados
Cuidarlo, darle sus medicinas, estar pendientes estar oE-1
encima con frecuencia., obvio yo eso no los hacia de
forma exclusiva cuando mi mama trabajaba nos ibamos
turnando con mis hermanos.
Si, cotidianamente yo estaba los fines de semana de e E-1
Necesidad de pronto mis hermanos colaboraban un poco, pero el resto
apoyo de las del tiempo yo era la que estaba con éI.
cuidadoras
por parte de las No, nadie me ayuda, estoy sola... a mi lo que me *E-2
familias. importa es que mis otros hijos estudien salgan adelante.
Llaman para ver como estoy, pero nada mds, no sé si
sera porque me dedique mas a” S” que a ellos.
Ella tiene que estar pendiente de todo, todo el tiempo e E-3

como cuidadora no tiene tiempo de nada, no tiene apoyo
familiar, vive con su esposo y su hijo que es taxista, se
levanta con €l a las 4 am, Y luego se queda en su casa
haciendo las tareas y cuidando de su hijo.
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Por lo menos cuando me dijeron ““su hijo crecera hasta
cierto punto por su enfermedad” ... en ese momento uno
necesita como un apoyo de alguna institucion.

Como hago para bajarlo, manejarlo de un segundo piso
subirlo al remis, es una cuestion de costo econdmico,
gasto fisico, ellos decian” mi familia “ese no es mi
problema, es tu hijo”. Duelen, pero son realidades
cotidianas que pasamos los que tenemos una persona
que dependen de nosotros.

No volvi a trabajar igual que terapeas y todo eso me
ocupaba todo el tiempo y entonces uno se olvida de uno
mismo y entonces uno se mete en su mundo y se queda
ahi... y la verdad como uno no encuentra apoyo en nadie
y en ninguna institucion publica, té toca hacerte cargo de
todo y sola, ya que nunca tuve apoyo de nadie.

oE-3

oE-4

oE-4

Necesidad de
recibir
informacion y
formacion

De pronto se ayudaba para apoyarse en la silla de ruedas y
asi nos ayuddbamos mutuamente, igualmente yo le estoy
detrés pendiente de todo, ahora sé cémo manejarnos, que €l
esta grande y yo ya tengo mds experiencia.

Cuando te encontrar, en una nueva situaciéon uno no
entiende donde debe recurrir o que hacer para que el tengo
sus derechos garantizados.

Mucha burocracia te encontras y uno no entiende todo.

Estarfa muy bueno que exista un lugar donde podamos
orientarnos y sacar dudas que pocas personas estan
dispuestas a sacarlas.

Cuando Tenes dentro de la familia una persona
dependiente se necesita aprender ciertas cosas,
informacion.

Hay que empezar a convivir con ciertas cosas que uno no
sabe y se necesita una orientacidn para el manejo de cosas
cotidianas.

Yo me hubiera sentido mejor si hubiera tenido una
orientacién. Actualmente me siento bloqueado no eh
podido volver a trabajar en mis cosas, porque ahora se
requiere tiempo, espacio concentracién y ya no la tengo.

oE-4

oE-5

oE-5

oE-1

e E-2

oE-4

Apoyo
psicolégico

A veces cuando uno dedica tiempo a una persona
dependiente, puede ser que uno se sienta cansado, un poco
de temor por la responsabilidad, siempre pienso el dia que
falte quien se hard cargo.

Si no los buscamos nosotros, muchas veces no los tenemos.

o E-2

oE-5
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En mi caso la obra social se hace cargo de todo, le cubre oE-3
100% lo que el necesite, pero sé que no todas las obras
sociales sean asi.
Solo cuento con los que me da el estado por su pension. s
ol -
Apoyo No cuento con ayuda del padre, pero €l tiene su pensién yo -
o -
econdmico hago changas.
Tengo un trabajo estable y queda al cuidado de sus
hermanas eE-1
Soy hipertensa y muchas veces se me pasa los turnos con eE-4
mi cardidlogo, pero jamas me olvido de los turnos de élI.
Necesidad de Me siento sobrecargada, cansada, pero él es mas *E-4
cuidado de su 1Importante.
propia salud. _ )
Es cansador la misma rutina, pero es lo que debemos B2
afrontar como familia, aunque yo sea la que estd mas con
ella.
Las mujeres aguantamos mads, por el hecho natural de ser oE-4

mujer, tener en cuenta que por el hecho de procrear debe
aguantar mas que los hombres, asi que no me quejo mucho
si me duele algo o debo hacerme estudios.
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