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Hasta mafiana, Noche.

Tengo que dar la cena a Marta,

asearla, peinarla (ella no vive ya en el mundo nuestro),
cuidar que no alborote mis papeles,

que no apufiale las paredes con mis plumas

-mis bien cortadas plumas-,

tengo que confesarla. “Padre, vivo en pecado”

(no sabe que el pecado es de los dos),

y dira luego: “Lope, quiero morirme”

(y qué sucederia si yo muriese antes que ella).

Ego te absolvo.

Y luego, sosegada, le contaré, para dormirla,
aventuras de olas, de galeones, de arcabuces, de rumbos marinos,
de lugares vividos y sofiados: de lo que fue

y que no fue y que pudo ser mi vida.

Abre tus ojos verdes, Marta, que quiero oir el mar.

Lope. La noche. Marta (fragmento). (1991) José Hierro.
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1.- INTRODUCCION

1.1 INTRODUCCION

Inicié esta tesis como continuacion de la tesina que desarrollé en el master de
problemas sociales, titulada Autonomia y dependencia, un derecho social aun en
construccion. El andlisis se incardina dentro de las investigaciones desarrolladas por el
departamento de Sociologia Ill de la Facultad de Ciencias Politicas y Sociologia de la

UNED.

Mi objetivo era dar respuesta a las incdgnitas que surgieron en aquella obra
breve. Sin embargo, para mi inicial frustracion y mi posterior satisfaccion, descubri que
la tesis no es sino otro paso Mas que, aunque intenta arrojar luz sobre el objeto que
investiga, también deja abierto un campo casi inagotable de aspectos a considerar en el

terreno de los cuidados a las personas en situacion de dependencia.

En el camino he encontrado que el curso de la propia investigacion va
desvelando los aspectos mas sobresalientes y en ocasiones el material documental y el
trabajo de campo obligan a volver al punto de partida para tomar nuevas perspectivas

que resultan mas explicativas del problema que observamos.

23



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

Quizd lo més hermoso de la elaboracion de una tesis como ésta es la
construccion del objeto de estudio paso a paso. Es ciertamente un trabajo artesanal en el
que los detalles son imprescindibles para alcanzar el resultado final. En el transcurso se
descubren personas, procesos, actitudes, discursos, patrones culturales... Y el entretejido
de todos estos hilos da sentido pleno a la basqueda. Pero una tesis no se realiza (0 no
s0lo) para satisfacer una inquietud personal sino para ser ofrecida y que resulte util a los

demas. Espero haber logrado el objetivo.

1.2 RESUMEN

El modelo social de cuidados a las personas que no pueden valerse por si
mismas ha experimentado un gran avance y cuenta actualmente con una legislacion
especifica en Espafia. Sin embargo, incluso ahora que la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia’ ya ha
cumplido diez afios desde su entrada en vigor y, aunque con retraso, ha alcanzado su
ultima fase de implementacion, el modelo aun resulta insatisfactorio practicamente para

todos los agentes implicados y sigue encontrandose en proceso de definicion.

La evolucion de las caracteristicas de la poblacidn en los Gltimos tiempos viene
marcada en nuestro pais, y en las sociedades occidentales en general, por una mayor
esperanza de vida, bajos indices de natalidad y mortalidad y un elevado indice de
envejecimiento. Asimismo, los cambios sociales incluyen una notable transformacion
del papel de la mujer en la familia y en el ambito laboral que no ha venido acomparfiada

por una implicacion especular de los varones en las actividades de cuidados. La suma de

! En adelante LAPAD, o ley 39/06, 0 simplemente, Ley de Dependencia.
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estos factores ha dado lugar a una crisis de los cuidados informales y una busqueda de
soluciones que incorpora la accion determinante de los servicios sociales en un ambito

que antes era casi exclusivamente privado.

También las caracteristicas de la propia dependencia han cambiado, asi como las
soluciones que se consideran apropiadas. Pensamientos y conceptos han evolucionado y
los modelos de clasificacion de la discapacidad y la dependencia han variado asimismo,
formandose ahora no so6lo a través de parametros meédicos o sanitarios, sino con
caracteristicas multidimensionales e inclusivas que incorporan aspectos relacionados
con el entorno y los factores sociales. Hoy la atencion pretende centrarse no ya en la
situacion de dependencia o en la enfermedad, sino en la autonomia personal como valor
a preservar. El fin altimo de la atencién a las personas en situacion de dependencia es
facilitar su autonomia en lo posible y lograr una vida plena e integrada salvando las

dificultades que implica su situacion.

La denominada crisis de los cuidados informales ha dado lugar a la basqueda de
nuevas soluciones y es aqui donde se enmarca la introduccién de una ley que atienda a
esta necesidad. En estas circunstancias, el Estado ha intervenido en la atencion social y
ha planteado diferentes alternativas que, parcialmente, han sacado del &mbito privado
esta cuestion siendo ahora la labor de los cuidados un cometido publico y un
compromiso de las Administraciones. Las soluciones al problema de los cuidados
pueden ser distintas e incluyen diferentes opciones como la implementacion de
servicios, las licencias para el cuidado de familiares o la concesién de prestaciones
econdmicas para quien se dedique a cuidar en casa. Cada una de estas propuestas

responde también a diferentes modelos sociales, con sus ventajas e inconvenientes.
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Pero ¢han logrado los cambios legislativos acabar con los prejuicios y con una
situacion que tradicionalmente cargaba con el peso de los cuidados a un sector de la
poblacion, dejando despreocupado a otro? (O seguimos manteniendo un sistema que
perpetla una situacion desigualitaria? Los cuidados de enfermos y mayores que no
podian valerse por si mismos pertenecian a la privacidad de la familia. Hasta ahora, eran
las mujeres en el hogar quienes se dedicaban en su inmensa mayoria al cuidado de la
familia. Aln con el establecimiento de la nueva ley, las estrategias familiares para
abordar las situaciones de cuidado siguen en manos de las mujeres. Los prejuicios

siguen etiquetandolas como “naturalmente”, las més indicadas para cuidar.

Partiendo del dato actual del elevado nimero de prestaciones de la ley de
dependencia que son solicitadas para los cuidados en el entorno familiar sen qué
situacion se encuentran las cuidadoras® familiares en relacion con una ley que no va

dirigida a ellas pero que se sustenta en gran medida en su aportacion?

Este trabajo va encaminado a investigar las incognitas que ha ido desvelando la
aplicacion de la nueva normativa aprobada, centrandose en particular en las
repercusiones que esta nueva situacion legislativa y la implementacién generalizada de

prestaciones y servicios esta provocando en el colectivo de las cuidadoras familiares.

2 A lo largo de la investigacién utilizaré con frecuencia el término “cuidadoras” para referirme a todo el
colectivo de personas que se dedican a los cuidados familiares. Estimo que utilizar el genérico
“cuidadores” oscureceria un hecho capital en estas circunstancias: que son mayoritariamente las mujeres
las que, tanto en épocas pasadas como hoy, se dedican a los cuidados.
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1.3 JUSTIFICACION Y OBJETO DE LA INVESTIGACION

La aprobacién de la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a
las Personas en Situacion de Dependencia en diciembre de 2006 constituyé un avance
de enorme importancia en el desarrollo del Estado de Bienestar y la justicia social en

Espana.

Esta nueva legislacion dio lugar a significativas expectativas en la poblacion,
porque representaba un cambio esencial en la consideracion de la atenciéon a la
dependencia como un derecho subjetivo y universal, frente al caracter graciable y

selectivo de la legislacion anterior.

Sin embargo, quedan aun muchas lagunas e incluso paradojas y efectos opuestos
a los pretendidos, y quedan también muchas expectativas sin cubrir que en la aplicacién

practica estan provocando frustracion en los usuarios y en su entorno mas cercano.

Este trabajo pretende obtener una vision global pero al mismo tiempo
pormenorizada y centrada en un ambito territorial concreto, Cantabria, del panorama
que se ha creado en el ambito de los cuidados a personas en situacion de dependencia
tras la implantacion de la ley. Para ello se acerca tanto a los cambios normativos como a
la aplicacion real y a la experiencia vivida por los agentes implicados y muy
concretamente en el colectivo de personas que estan encargadas de los cuidados en el

entorno familiar.
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El motivo de la eleccion de Cantabria como territorio en el que se realiza el
trabajo de campo ha venido determinado no sélo por el hecho de ser mi lugar de
residencia sino por el peso que los cuidados familiares tienen y han tenido siempre en la
region. A efectos estadisticos es también procedente puesto que reline ciertos requisitos
que ofrecen una muestra representativa de la heterogeneidad de la cuestion que nos
ocupa. Se trata de una comunidad uniprovincial con una orografia algo compleja, con
nacleos urbanos que cuentan con una amplia oferta de servicios, pero también con
entornos rurales bastante aislados que, por su parte, dan buena muestra de las carencias
con las que se encuentra el sistema a la hora de ofrecer cobertura. Su perfil
demografico, con un indice de envejecimiento por encima de la media nacional, también
es idoneo para esta investigacion. Por otra parte, ateniéndonos a los datos ofrecidos por
el SAAD, Cantabria es la quinta comunidad autbnoma por porcentaje de usuarios con
prestacion econémica por cuidado de familiar a cargo®. Por este motivo, consideré que

se trataba de un entorno idoneo para la realizacion del trabajo de campo.

El importante cambio legislativo de 2006 ha supuesto un avance en los servicios
sociales pero, como siempre que ocurre un cambio de envergadura, la aplicacion
practica adolece inicialmente de precision, conteniendo lagunas, problemas y fallos que
deben ser corregidos en la normativa posterior. Por fin la ley alcanz6, con bastante
retraso, su completa implementacion en julio de 2015, al incluir la cobertura del grado I,
correspondiente a las personas con dependencia moderada. Ahora, diez afios después de
la entrada en vigor de la ley méas importante que atafie a los cuidados de personas en
situacion de dependencia es hora de hacer un analisis sobre las repercusiones que esta

norma esta teniendo en los cuidadores.

*Tras Baleares, Navarra, Murcia y Comunidad Valenciana. Datos SISAAD febrero de 2017.
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1.4 ARTICULACION DE LA TESIS

Al objeto de mostrar con mayor claridad el contenido de esta tesis la he dividido

en cinco grandes bloques.

Inicialmente se presenta una primera parte en la que se contienen la
introduccién, el resumen, la justificacion, el objeto de la tesis y la hipétesis, asi como
los objetivos que se persigue demostrar. Esta primera parte contiene también la
metodologia, una descripcién de las unidades de observacién y el rol adoptado por la
investigadora como observadora asi como una relacion de los informantes y sus
caracteristicas principales. Por ultimo esta primera parte contiene también las técnicas
de investigacion utilizada y el motivo por el que han sido elegidas. También contiene el
modo de codificacion de la informacion obtenida, asi como la estrategia de analisis

utilizada.

En una segunda parte he incluido el estado del arte que muestra de forma
pormenorizada el estado de la cuestidn en el asunto que nos ocupa y el marco teérico en
el que se inserta la tesis. Este apartado contiene una exhaustiva investigacion
comparativa acerca de las teorias actuales tanto nacionales como internacionales en el
ambito de la dependencia y de los cuidados, asi como un analisis del marco normativo

en el que se inserta nuestra actual legislacion.
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La tercera parte de la tesis compila el analisis de los resultados obtenidos a partir
de la investigacion. Esta parte contiene los capitulos relativos a la visibilidad de las
cuidadoras en los distintos ambitos: politico y legislativo, de gestion, en el entorno
familiar y la propia autopercepcion de las cuidadoras. También recoge el caracter
discrecional de los derechos y las condiciones en que desarrollan su labor las cuidadoras
y por ultimo la pretendida neutralidad de las normas que se ocupan de regular los

cuidados familiares o informales.

En la cuarta parte de la tesis se reinen las conclusiones a las que se ha llegado
tras el analisis, asi como la propuesta, la sugerencia de nuevas lineas de investigacién y

las aportaciones novedosas que se estima que se han realizado en este trabajo.

Finalmente en la quinta parte se contienen la bibliografia utilizada en la
elaboracion de esta tesis asi como los anexos en los que se incluyen las figuras, tablas y

graficos a los que se alude en el texto de la tesis.
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2. OBJETIVOS E HIPOTESIS

La LAPAD se presentd en 2006 con ambiciosos propdsitos: por una parte la
nueva norma pretendia proporcionar la base que facilitara un nuevo modelo en el
tratamiento de los cuidados a personas en situacion de dependencia; un nuevo modelo
universal e inclusivo en el que ahora el Estado tomaba parte activa. Esto incluia,
ademas, y asi lo afirmaba la ley en su preambulo, la aspiracién de liberar a las mujeres

de la familia de la carga que hasta ese momento habian soportado.

Sin embargo, y debido a las caracteristicas propias de esta clase de cuidados, aln
hoy existe un alto desconocimiento de la situacion real de las personas que se ocupan de
los cuidados familiares de personas en situacion de dependencia, sus especificidades y
necesidades asi como el papel que ocupan en la sociedad y el valor real de la actividad

que desempefian.

Teniendo en cuenta la situacion arriba descrita, el objetivo principal de esta
investigacion ha sido estudiar en profundidad la realidad social que rodea a los cuidados
familiares y, especialmente, a las personas que se encargan de procurarlos: las

cuidadoras. Para ello se han desarrollado los siguientes objetivos.
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2.1 OBJETIVOS

e Observar las representaciones de las personas cuidadoras acerca de su
propio rol y de la actividad que desarrollan, de la situacion social,
econdmica y cultural en la que se practican los procesos de cuidados y de la

normativa que los regula.

e Analizar también los antecedentes historicos en los que se originan estas

representaciones y las estrategias adoptadas en consecuencia.

e Ubicar las relaciones de cuidado en el entorno socioeconémico y cultural en

el que se incardinan y observar su influencia reciproca.

e Desvelar la relevancia de los cuidados de las personas en situacion de
dependencia en nuestro entorno observando el valor social otorgado a las
cuidadoras y a los cuidados y la proteccion que, como resultado, se ofrece

desde las instituciones publicas.

e Observar la situacion real de las/los cuidadoras/cuidadores informales de

personas en situacion de dependencia en el dmbito de la Comunidad
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Autonoma de Cantabria, abarcando una muestra representativa que dé
cuenta de las labores que realizan, sus problemas, intereses, motivaciones y
estrategias. Este objetivo pretende mostrar la realidad a la que se enfrentan,
tratando de aportar datos y referencias de rigor que evidencien la situacion

de posible invisibilidad social que les afecta.

Determinar si la invisibilidad (si la hay) que afecta a las cuidadoras puede
desencadenar procesos severos de exclusion social, convirtiendo la
precariedad en la que hoy desarrollan su labor en un elemento de violencia
estructural que desencadene un futuro proceso de precarizacion y expulsion

del sistema.

Observar de qué modo la legislacion dirigida a la poblacion en situacion de
dependencia repercute en el colectivo de las cuidadoras familiares o
informales y si se adapta a la situacion actualmente existente, asi como a las
posibles situaciones futuras que puedan afectar a éstas como sujetos de
pleno derecho. Determinar, por tanto, si esta normativa produce una

desatencion social a las necesidades del grupo.

Contrastar empiricamente los objetivos generales de la ley con el filtro
sociologico que supone la realidad de la familia cuidadora y los

condicionantes socioecondmicos.

Analizar el modo en el que la legislacion y los servicios sociales responden
a la diversidad de los dependientes y sus cuidadores: qué respuestas se
ofrecen desde los servicios sociales a la heterogeneidad de las situaciones,
qué discursos manejan estos profesionales respecto a la “crisis de los

cuidados” y a los cuidadores, y qué respuestas se dan en la practica.
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e Determinar si la actuacion publica, tanto legislativa como institucional,
reproduce o, por el contrario, disminuye la situacion de desigualdad de

género de la que se parte.

e Por ltimo, puesto que esta tesis se incardina en la linea de investigacion
“Estado de Bienestar, trabajo Social e Investigacion Social” del programa de
doctorado de Anélisis Sociales de la UNED, se incorpora un objetivo
préctico: la sugerencia de nuevos enfoques en el abordaje de los cuidados
informales desde la legislacion, los servicios sociales y la actuacién publica

a partir de los resultados obtenidos.

A partir de estos objetivos secundarios formulamos una serie de hipotesis de
trabajo que queriamos verificar en esta tesis y que, referidas de una manera sistematica,

se concretan a continuacion:
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2.2 HIPOTESIS

La hipotesis principal de esta tesis trata de verificar si la LAPAD, que se
presenta con profundas aspiraciones que pretenden ser un paso sustancial en la
liberacion de las mujeres cuidadoras, consigue su objetivo o, por el contrario, termina
suponiendo una legitimacién normativa que perpetda las condiciones sociales que

ocasionaban la situacion anterior. Asi pues, afirmamos que

La aplicacion de la ley de dependencia contribuye al reforzamiento dentro de la
familia del rol de la cuidadora como maxima responsable legitimada de los cuidados y

reproduce el modelo tradicional de los roles familiares.

Para resolver esta cuestién nos planteamos las siguientes hip6tesis secundarias:

e La pretension de liberacion del rol de cuidadoras de las mujeres de la
familia se encuentra en el espiritu de la ley y asi se recoge en su exposicion
de motivos, pero su implementacion ha supuesto una justificacion
continuista de las condiciones sociales que ocasionaban tal identificacion de

rol.

e La LAPAD vy su normativa de desarrollo no tienen en cuenta a las
cuidadoras informales como sujetos susceptibles de proteccion en el ambito
de los cuidados. Las normas se centran en la proteccion a las personas en

situacion de dependencia olvidando el papel que desemperfian las personas
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cuidadoras, con el riesgo que esto implica de convertir a las cuidadoras en

un recurso al servicio de los cuidados.

La no consideracion de la actividad de los cuidados familiares o informales
como un trabajo da lugar a su invisibilidad y a la apreciacion de las
cuidadoras no como sujetos de derecho laboral en tanto que trabajadoras,
sino como recurso para la atencion de las personas de la familia en situacion

de dependencia.

Por altimo, los procesos de invisibilizacion de las cuidadoras, realizados a
través de los cambios normativos restrictivos, son fuente de exclusion y por

lo tanto constituyen una forma de violencia institucional.
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3. METODOLOGIA

3.1 METODOLOGIA

Se trata de una investigacion de doctorado que se centra en el estudio de un
grupo social determinado dentro del conjunto de la ciudadania: las cuidadoras de
personas en situacion de dependencia. Debido a sus objetivos, el disefio de la
investigacion ha requerido la combinacién de diferentes técnicas. EI método
seleccionado para la investigacion es la etnografia. Esta eleccién ha venido determinada

por la naturaleza del problema que se investiga.

Se trata de un método muy flexible que para captar la realidad social utiliza de
forma combinada diferentes técnicas tanto cuantitativas como cualitativas adaptandose
al caracter multifacético del problema que se aborda, tanto por la casuistica de los
sujetos y el objeto de estudio como por la posibilidad de ser planteado desde diferentes

angulos y con diversos enfoques.

Las técnicas principales desarrolladas han sido de caracter cualitativo,
cuantitativo y de analisis documental, y se han combinado a medida que los

requerimientos de la investigacion lo han exigido.

El predominio de las técnicas cualitativas se ha hecho imprescindible dados los

objetivos marcados en la investigacion, ya que buscamos el como y el por qué de la
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situacion actual de los cuidadores. En palabras de Han (2016:91) “El dataismo” es
nihilismo. Renuncia totalmente al sentido. Los datos y los nimeros no son narrativos,

sino aditivos. El sentido, por el contrario, radica en una narracion.”

Sin embargo, el uso de las técnicas cuantitativas ha sido también de gran
importancia puesto que nos ha ofrecido la posibilidad de observar el qué de la situacion
analizada: es decir, los datos estadisticos y su analisis nos han ofrecido la imagen
publica/publicada de la realidad de los cuidados; una fotografia a la que el resto de
técnicas debe dotar de movimiento. El anélisis documental por ultimo, en particular el
andlisis sobre la normativa es, asimismo, imprescindible, puesto que nos ofrece la
cristalizacion, en la redaccién de las normas que ordenan nuestra sociedad, del discurso
formalmente establecido sobre el modo de cuidados considerado idoneo o maés

adecuado desde el punto de vista institucional.

* El término “dataismo” es un neologismo que propone el estudio de cualquier fenémeno mediante el uso
masivo de las cifras y los datos estadisticos en una sociedad que cuenta cada vez con mayor ndmero de
ellos y con mejores técnicas para su procesamiento.
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3.2 UNIDADES DE OBSERVACION Y ROL DEL OBSERVADOR

El universo del estudio lo conforman principalmente los denominados
cuidadores informales de personas en situacion de dependencia en la Comunidad
Auténoma de Cantabria durante el periodo de la investigacion, que se ha prolongado de
2012 a 2016, pero también las personas relacionadas con ellos por este motivo. Los
propios dependientes de cuyo cuidado se responsabilizan, familiares, gestores de los

servicios sociales y sanitarios y politicos responsables de los servicios sociales.

Las unidades de observacién se dividen en cuatro categorias de sujetos:
cuidadores, familiares y afines, gestores de los servicios sociales y sanitarios, y
legisladores responsables de los servicios sociales. En estas cuatro categorias se han
investigado las representaciones, los discursos y las préacticas, analizando las
coincidencias y especialmente las discrepancias entre ellas, tanto intergrupales, entre los
sujetos de las diferentes clases analizadas, como las intragrupales; y dentro de éstas no
solo dentro del propio grupo, sino las discordancias que aparecen incluso en el discurso

y las practicas individuales de cada sujeto.

En cuanto a las caracteristicas principales de los sujetos de estudio la casuistica
es amplia porque el grupo de los cuidadores es heterogéneo. La justificacion para definir
los criterios de seleccion reside en los indicadores socioldgicos que muestran el perfil de
las personas cuidadoras. Son los datos cuantitativos referidos al perfil de los cuidadores

los que han determinado el universo del estudio y las dimensiones a analizar. Sin
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embargo, como veremos mas adelante, estos datos son escasos. Por este motivo, y por la

mencionada heterogeneidad de los miembros de este colectivo, la investigaciéon ha ido

desvelando la necesidad de buscar perfiles diferentes que dieran una visién amplia y

real de la heterogeneidad de un grupo que no puede ser bien evidenciada mediante los

datos estadisticos.

REPRESENTACIONES

DISCURSOS PRACTICAS

Dentro de este apartado se

distinguen

Andlisis de la adecuacién o las

Cuidadores « Representaciones del discrepancias del discurso a las
rol de cuidador précticas y viceversa
e auto-representaciones
Anaélisis de la adecuacion o las
- Repercusion en discursos y
Familias . . -
discrepancias del discurso a las
practicas
practicas y viceversa
Busqueda de discrepancias cuando el sujeto adquiere un rol
Gestores e profesionales

e personales

Legisladores

Repercusion en discursos y

practicas

Argumentacion Elaboracion de

publica normativa

Tabla I, de andlisis de unidades de observacion. Elaboracion propia
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3.3 INFORMANTES Y SUS CARACTERISTICAS

En relacién al método de seleccion de los informantes se ha elegido una muestra
intensiva con la intencidn de que tuviera significatividad para el estudio realizado. Los
sujetos han sido seleccionados de modo que sus diferencias individuales aportaran la
maxima informacion, pero que fueran representativos en cuanto a sus testimonios o
enfoques; el propdsito ha sido abarcar los objetivos de idoneidad y pluralidad. La
seleccion concluy6 en el momento en que se lleg6 a la saturacion, esto es, cuando las

nuevas entrevistas no aportaban ya ninguna informacién realmente nueva.

El anexo | contiene una breve descripcién de los informantes. En él se han
variado los datos personales que pudieran servir para identificar a los sujetos a fin de

preservar la intimidad de las personas que accedieron a formar parte del estudio.

Cuidadoras/cuidadores

e Los sujetos investigados son, o se consideran a si mismos, cuidadores
principales de una o méas personas en situacion de dependencia con caracter

permanente.

e Pueden convivir 0 no con la persona en situacion de dependencia (y en su
inmensa mayoria lo hacen), pero el sujeto investigado ha de ser la persona

que se responsabilice principalmente de su cuidado. Se observa también el
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apoyo social con el que cuentan: apoyo familiar, informal (amigos y

vecinos), institucional (servicios sociales y sanitarios), del tercer sector, etc.

Son familiares hasta tercer grado de parentesco. En todos los casos son

considerados por si mismos y por los deméas como cuidadores principales.

Salvo una de las informantes, que compatibiliza su empleo como asistente a
domicilio en su pueblo con el cuidado de su suegra y una trabajadora social
que es la cuidadora principal de su tio, el resto son cuidadores que no se
dedican profesionalmente a los cuidados en otros &mbitos y pueden percibir

0 no ingresos y ayudas de las familias o de la ley de dependencia.

Las personas a las que cuidan son frecuentemente mayores, pero también
hay cuidadores de nifios y los cuidados procurados son también de diferente
tipo dependiendo de la duracién, intensidad, patologia y capacidad funcional

del dependiente.

En todos los casos la situacion de dependencia es permanente y/o
degenerativa. En la mayoria de casos los cuidados se iniciaron antes de la
entrada en vigor de la ley, lo que significa que los cuidadores llevan al

menos diez afios cuidando.

Las condiciones donde se desarrollan los cuidados también son variadas
(Variables sociodemograficas): rurales, urbanos, de distintos ambitos

sociales.

Y la observacion siempre se ha realizado sobre cuidadores de personas
dependientes no institucionalizadas de forma permanente y que realizan las

labores de cuidado en sus domicilios o en el de la persona a la que atienden.
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Familiares (no cuidadores principales)

e Los familiares del estudio estan relacionados de algiin modo con la persona
cuidadora y/o con la persona dependiente y realizan alguna actividad de
apoyo, pero no son 0 no se consideran a si mismos como cuidadores

principales o en exclusiva ni permanentes.

e Pueden convivir o no con la persona en situacién de dependencia y/o con la

persona que se ocupa de los cuidados.

e En su mayor parte son familiares hasta tercer grado de parentesco, pero
también hay personas de su entorno cercano que han sido elegidas por su

participacion en los cuidados.

Gestores de los servicios sociales y/o sanitarios

e Son trabajadores sociales, personal médico o de enfermeria, fisioterapeutas
y gestores administrativos cuya actividad profesional se dirige a la gestion
de los servicios de dependencia. Su participacion en el estudio se ha debido
a su condicion de gestores, pero en algunos casos se les ha considerado

informantes cualificados en su calidad simultanea de gestores y cuidadores.

Politicos v legisladores responsables de los servicios sociales

e EIl analisis de las representaciones, discursos y practicas se ha realizado a
través del analisis de su discurso publico en los medios de comunicacion y
en los documentos producidos debido a su labor.
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e Politicos responsables de servicios sociales en diferentes ambitos
territoriales: concejales, consejera de sanidad y servicios sociales, secretaria
general de servicios sociales, directora general de servicios sociales, director

general del IMSERSO y miembros de las camaras legislativas.
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3.4 TECNICAS DE INVESTIGACION

La triangulacion de las diferentes clases de métodos debe permitir la validacion
o falsacion del estudio realizado, asi como la visualizacion profunda de la realidad a
través de la riqueza de los datos obtenidos. Por este motivo, el objeto de la investigacion
ha exigido un disefio metodolégico muy l&bil, donde, aunque el mayor peso en las
técnicas utilizadas ha recaido en las cualitativas, los andlisis documentales, y los
estadisticos no sélo han tenido un papel crucial al inicio, sino que han ido acompafiando
y complementando el estudio cualitativo a lo largo de todo el proceso®. La diversidad y

solidez de la procedencia de los datos ha enriquecido su posterior analisis.

e Cuantitativas: Las técnicas cuantitativas se utilizaron para analizar el perfil
de las personas cuidadoras, asi como para el analisis del uso de sus tiempos
y espacios, tanto en las labores especificas de los cuidados como en el resto

de actividades desarrolladas a lo largo del dia.

Este tipo de cifras nos va a proporcionar una cierta imagen que en
ocasiones va a funcionar como una “foto fija” de los cuidadores pero que en
otras ocasiones también nos va a mostrar con nitidez el desarrollo
longitudinal de los perfiles del colectivo, aportando asi la posibilidad de

analizar procesos y deducir tendencias.

> Ver tabla XV en el Anexo 11.3 con el disefio del estudio empirico de la investigacion.
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Desafortunadamente, y debido al caracter “invisible” que toman las
personas cuidadoras para la administracién como veremos posteriormente,
los datos de que disponemos no son todo lo exhaustivos que seria de desear
y no contamos con un registro continuo o pormenorizado del perfil de las

cuidadoras y su evolucién.

Con estos datos cuantitativos se han realizado diferentes analisis de
los datos estadisticos proporcionados por el ICASS en Cantabria y el
IMSERSO en el ambito nacional desde la implantacion de la ley hasta la
actualidad, asi como de los datos de las Encuestas de Empleo de Tiempo
(EET 2002-2003 y 2009-2010) del INE y la encuesta de uso del tiempo del
CSIC (EUT 2003), entre otras. Los datos siempre se han obtenido de fuentes
oficiales. Para el analisis de los mencionados datos se ha utilizado el

programa informatico SPSS cuando ha sido necesario.

Andlisis discursivo y documental: Con el andlisis documental también se
busca el discurso publico acerca de los cuidados. Con el analisis de la
legislacion observamos ‘“el marco” que pretende abarcar la foto de los
cuidados, pero al mismo tiempo nos va a permitir observar las
peculiaridades y las caracteristicas de una interaccion humana que no

siempre se va a mantener dentro de tal marco establecido.

o En primer lugar, realicé un breve andlisis de la ley 39/06 y las
reformas que ha introducido, asi como de su desarrollo reglamentario,
contextualizado en su dificil plasmacion en la practica, con referencias

a los ambitos territoriales donde se desarrolla y a las politicas sociales
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en general, la dependencia en particular y su enmarque en el conjunto
del Estado de Bienestar. No se trata de un estudio legal ni académico,
sino de una aproximacion critica a la situacion en que se encuentra la
dependencia actualmente. Con ello pretendo examinar en profundidad
los logros de la nueva legislacion y las carencias y fallos que ha ido

mostrando su aplicacién practica.

o Realicé también un andlisis del discurso publico en relacion con los

cuidadores en los medios de comunicacion.

Cualitativas: Con los métodos cualitativos se analizan los significados de
las categorias de andlisis propuestas. Asi, alli donde lo cuantitativo responde
a importantes incégnitas, tales como ;qué es lo que hay? ;como se ha
llegado hasta alli? ¢hacia donde se dirige? Lo cualitativo responde a ¢qué

significa lo que hay?

Del mismo modo que en la investigacion cuantitativa los datos
desembocan en descripciones estadisticas, en la investigacion
etnosocioldgica los datos no se proponen verificar las hipotesis sino mas
bien mostrar como funciona un mundo social o una situacion concreta. Es lo
que Clifford Geertz (2001) denomina descripcion densa, una descripcion en
profundidad del objeto social que se investiga teniendo en cuenta la
configuracién interna de sus relaciones sociales, las fuerzas de poder que
operan en su interior, sus tensiones y sus dinamicas de transformacion. El
objetivo de una investigacion etnosociologica es la elaboracién de un
modelo que dé lugar a un cuerpo de propuestas de interpretacion de los

fendmenos observados
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En esta investigacion utilizo las técnicas cualitativas para indagar,
entre otras cuestiones, acerca de cudles son las representaciones sociales del
cuidado y del rol de cuidador familiar, los modelos de cuidador y las
estrategias de empoderamiento de las/los cuidadoras/cuidadores familiares.
Pero esta indagacion no estaria completa sin la aportacion estadistica que
muestra cudl ha sido el camino que se ha recorrido hasta llegar al punto

actual.

Asimismo, se analizardn a través de los métodos cualitativos las
discrepancias entre las experiencias, las acciones y los discursos privados y
publicos relacionados con los cuidados en todos los sujetos que se ocupan
de la atencion de las personas en situacion de dependencia. En este caso
podemos observar los cuidados “en movimiento” y a los cuidadores en el
desarrollo de sus interacciones y extraer de ello la informacion y el

significado de la misma.

En la investigacion cualitativa es el trabajo de campo el que orienta
la obtencion de los datos, ya que es la propia informacion obtenida de los
participantes la que va guiando el muestreo. Se trata por lo tanto de un
disefio emergente; las decisiones sobre el mejor modo de obtener datos e

informantes se toman en el campo.

En el caso de la muestra de cuidadores se ha utilizado un muestreo
estratificado de asignacion oOptima: la muestra recoge mas individuos de
aquellos estratos que tienen mas variabilidad. Para ello es necesario un
conocimiento previo de la poblacion que se analiza. Este conocimiento se

extrae del andlisis estadistico de dicha poblacion y las variables que se han
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tenido en cuenta son el género, la edad, el carécter rural o urbano en que
tiene lugar los cuidados, el status socioecondmico de los cuidadores y la

situacion laboral/ocupacional de la persona cuidadora.

En el caso de los profesionales del sector el muestreo se realiza en
bola de nieve, puesto que se trata de grupos mas minoritarios pero en
contacto entre si. El método ha consistido en identificar sujetos que se han
incluido en la muestra a partir de los propios entrevistados, partiendo de una
pequefia cantidad de individuos que permite la localizacién de otros con

caracteristicas similares.

En todos los casos ha sido necesario elaborar el acceso, la definicion
y la negociacion del rol de investigadora, adecuandolo al diferente perfil de
los sujetos de mi investigacion. Mi rol siempre ha sido abierto y

comunicado a todos los informantes.

El acceso al campo se ha realizado a través de un proceso evolutivo
y continuo que en ocasiones ha presentado ciertas dificultades y en otras ha
resultado francamente sencillo. La parte méas sencilla del acceso ha sido la
busqueda y el contacto de los informantes del grupo de cuidadores y
familiares. En este sentido me ha resultado muy util mi trabajo como técnico
de gestion en la delegacion de Cantabria del Instituto Nacional de

Estadistica.

Debido a mi labor profesional tengo acceso a un gran volumen de
poblacién con muy diferentes perfiles a lo largo de la Comunidad Auténoma

y gran parte de los informantes son personas a las que he conocido en este
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ambito y que posteriormente, tras informarles del caracter de mi

investigacion, han accedido a formar parte del estudio.

No obstante, los primeros contactos con el campo fueron incluso
previos a la elaboracion de la tesis ya que, si bien en la tesina utilicé
principalmente metodologia cuantitativa, con frecuencia las propias
personas que me indicaban una u otra fuente de datos estadisticos me
sugerian entrevistas con cuidadores cercanos; descubri de este modo lo
arraigado que esté el cuidado familiar en nuestro entorno social y al mismo
tiempo fue la primera vez que observe la invisibilidad de esta actividad

incluso para mi misma.

Con frecuencia, las propias cuidadoras conocian a otras con perfiles
similares a los que yo iba buscando en cada momento y me facilitaban el
contacto. Descubri asi que, aunque la labor de cuidados es un trabajo
basicamente solitario y muy centrado en el domicilio, las cuidadoras
elaboran redes de contacto y buscan cierto “apoyo moral” en otras
cuidadoras. A veces se trata de familiares en situacion parecida, otras veces
son vecinas. Por otra parte, varios trabajadores sociales a los que fui
conociendo a lo largo de la investigacion y de diferentes cursos formativos

me facilitaron contactos de cuidadoras con perfiles algo mas especificos.

En todos los casos me he presentado como investigadora social y no
como profesional del sector. Lo mismo ha ocurrido en mi observacion

participante en los grupos de discusion a los que he tenido acceso.

Considero que mi condicién de mujer de mediana edad ayudo a que

las informantes depositaran rapidamente su confianza en mi como su igual,
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lo que aport6 cierta intimidad a su discurso, salvo en unos pocos casos en el
que las cuidadoras pertenecian a ambitos sociales muy deprimidos o a
espacios rurales diseminados y poco comunicados con nucleos méas grandes.
En estos Ultimos casos, si bien traté de dejar clara mi situacion como
observadora sin relacién con servicios sociales o asistenciales, las
informantes se dirigian a mi con frecuencia como si formara parte de estos
servicios, solicitandome informacion concreta: qué tipo de formulario
debian utilizar, a qué lugares acudir con una queja 0 una peticion, qué
médico concreto 0 qué trabajadora social era la referencia en su zona o
incluso qué farmaco seria el mas adecuado para alguna dolencia tanto de la
persona dependiente como para si mismas, etc.. Atribuyo esta circunstancia
al aislamiento en que se encuentran estas cuidadoras y a la dificultad que
tienen de encontrar otros referentes que se ocupen de su situacion mas alla
de las pocas visitas que reciben de los servicios sociales de su zona

(generalmente, servicios sociales mancomunados).

A lo largo de todo mi trabajo de campo observe en mis informantes,
muy especialmente en el caso de las cuidadoras, una gran necesidad de
hablar de su situacion e incluso, con mucha frecuencia, gratitud por el
interés que les prestaba; una circunstancia que me expresaban cuando, al
agradecer yo su disponibilidad, su tiempo, sus confidencias, eran ellas las
gue agradecian mi interés con expresiones del tipo “no hija, gracias a ti, que

a mi hablar me viene muy bien.” (Informantes 5, 14 y 17)

El uso combinado de entrevistas en profundidad e historias de vida
se justificé cuando consideré la necesidad de conocer las dinamicas

familiares, laborales y sociales de al menos algunas de las cuidadoras a la
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hora de incardinar las dindmicas y estrategias de cuidados y la influencia en
éstas de los cambios normativos. En todos estos casos se ha buscado la
saturacion a través de la reiteracion de codigos discursivos y la
representatividad tipoldgica. El uso de las historias de vida nos incardina en
el dmbito de las relaciones cotidianas, 1o que desvela el habitus de los

sujetos entrevistados y, con ello, la construccion de su mundo social.

Ya que tanto las historias de vida como las entrevistas en
profundidad se han convertido en clave de boveda de la investigacion, el
proceso de elaboracion previo de cada guidon de entrevista ha sido
exhaustivo e individualizado segun el perfil de los sujetos entrevistados.
Hasta tal punto que con frecuencia no era necesario sacar el guion de su

carpeta puesto que lo habia memorizado.

Con frecuencia esta circunstancia resultd no solo comoda sino
también muy atil, ya que facilitaba la cercania y la confianza, sin la
presencia de un papel entre entrevistadora y entrevistada. Sélo al final de la
conversacion se hacia un somero repaso del guion para verificar que las

cuestiones propuestas se habfan abordado®.

Las conversaciones se han registrado mediante una grabadora digital,
siempre con el consentimiento previo de los entrevistados. Sélo en algunos
casos se ha tomado alguna nota a lo largo de las entrevistas, puesto que
preferia mostrar cercania y atencién a través del contacto visual. Observé

que esto daba mas confianza a los entrevistados. De hecho, cuando en

® EI modelo basico de guién para entrevistas se encuentra en el Anexo I1.2. Este modelo se iba variando
cuando era necesario en funcidn de las caracteristicas del entrevistado.
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alguna entrevista inicial hice ademan de tomar notas observé que el discurso
de la persona entrevistada se interrumpia y se perdia el hilo argumental, con
lo que conclui que era més ventajoso no tomar notas en el momento v, si
eran necesarias, memorizar la anotacion y realizarla inmediatamente
después de la entrevista. Las entrevistas han sido seguidamente volcadas en
el ordenador y transcritas en documentos Word en el menor tiempo posible
desde su celebracion. Para ello me ha resultado muy util la herramienta

informatica editora de discursos Dragon Naturallyspeaking.

Las transcripciones han sido absolutamente literales, respetando los
silencios, las divagaciones e incluso los errores y confusiones propios del
discurso oral. Esta fidelidad textual de las entrevistas es imprescindible no
solo para dotar de contexto a los dialogos (usos del habla, titubeo en el
discurso, sonidos exteriores...) sino para un posterior analisis del mismo
contenido desde otro punto de vista o en busqueda de aspectos diferentes a

los pretendidos en este analisis.

En el caso de los informantes con responsabilidades politicas
considere mas apropiado como método el andlisis hermenéutico de sus
declaraciones publicas mediante el analisis critico del discurso propuesto
por Teun Van Dijk (2011), que considera el lenguaje como una forma de
practica social y analiza el acceso desigual a los recursos linglisticos y

sociales.

o Entrevistas en profundidad: la duracion de estas entrevistas es muy
diversa, siendo la media de alrededor de una hora. La gran mayoria se

empezaron con la intencion de ser entrevistas en profundidad, es
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decir: “reiterados encuentros cara a cara entre el entrevistador y los
informantes, encuentros estos dirigidos hacia la comprension de las
perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas,
experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus propias

palabras” (Taylor y Bogdan, 1987:101).

Historias de vida: Es uno de los métodos de investigacion maés
productivos para aprehender tanto la situacion particular de los sujetos
informantes como la estructura general en la que se desarrolla el

proceso social de los cuidados.

Las cuidadoras familiares de personas en situacion de
dependencia se encuadran efectivamente como objeto social favorable
al enfoque etnosocioldgico en lo que Bertaux llama una categoria de

situacién, al igual que otras como

“madres que educan solas sus hijos, padres divorciados,
agricultores solteros, jovenes poco cualificados en busca de empleo
(...). Constituyen para la administracion y/o para el sentido comin
otras tantas categorias con caracteristicas especificas. (...) El
fenomeno de situacion particular no implica necesariamente la
formacion de un mundo social. (Las cuidadoras) no tiene(n) una
actividad comun; es la situacion misma lo que es comun para ellas.
Esta situacion es social en la medida en que origina presiones y
I6gicas de accion que tienen no pocos puntos comunes, en la
medida en que se percibe a través de los esquemas colectivos, y la

medida en que una misma institucion se ocupa eventualmente de
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ella. El recurso a los relatos de vida demuestra ser aqui
particularmente eficaz, puesto que esta forma de recogida de datos
empiricos se ajusta bien a la formacion de las trayectorias; esto
permite captar mediante qué mecanismos Yy procesos ciertos
individuos han terminado encontrandose en una situacion dada y

como tratan de acomodarse a esa situacion” (Bertaux, 1989: 19)

El uso de esta técnica ha resultado altamente conveniente para el
proposito de esta investigacion, convirtiéndose en ocasiones en el eje central
sobre el que han pivotado el resto de técnicas a la hora de verificar o falsar
los presupuestos germinales de la misma. Esta técnica de produccion de
material empirico ha sido relevante porque se basa en un conjunto de
entrevistas sensibles a la reconstruccion de la memoria por parte de los
informantes, sus modos de ordenar temporalmente sus experiencias y sus

estrategias retoricas para dar coherencia a su propia biografia.

En vista de la idoneidad de la técnica y a fin de dominarla
correctamente, realicé dos cursos de posgrado universitario: uno sobre
proceso etnografico y otro mas especifico sobre la historia de vida como
instrumento para la investigacion’. A través de este método, consistente en
una serie de entrevistas y conversaciones con informantes seleccionados por
sus caracteristicas (bien por ser especialmente representativos de su cohorte
0 bien por su peculiaridad en el grupo de cuidadores) se llega a un

conocimiento profundo no sélo de la situacion del cuidado que relata el

7 El curso intensivo de posgrado “El proceso etnogréfico.” Dirigido por el Dr. Angel Diaz de Rada.
Impartido en el CSIC (abr. 2012) y el posgrado de formacion continua: “La Historia de Vida como
instrumento para la Investigacion y la Docencia.” Dirigido por la Dra. Nancy Konvalinka. UNED (de
diciembre de 2011a mayo de 2012)
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entrevistado sino también de las circunstancias, procesos y estrategias
desarrolladas dentro del contexto sociocultural en que esta actividad se

desarrolla.

En el desarrollo de esta investigacion se han realizado tres historias
de vida con sujetos de diferente perfil considerados informantes claves: una
mujer jubilada de 75 afios, un hombre de 51 y una mujer de 35, los dos
ultimos, trabajadores en activo. Se han elegido estos tres perfiles porque
resultan representativos de la diferente casuistica presente en la poblacién
cuidadora vy, al tiempo que muestran las necesidades comunes a todo el
colectivo, exponen la heterogeneidad de las necesidades de los individuos
que componen el colectivo y que dependen en gran medida de sus
caracteristicas socioculurales. Las historias de vida se han realizado
mediante multiples entrevistas en profundidad, inicialmente de caracter
general y posteriormente dirigidas a ahondar en aspectos concretos tales
como las repercusiones que los cuidados han tenido en la salud del cuidador,

en sus relaciones familiares y sociales o en su trayectoria laboral.

Se ha utilizado la observacion participante en grupos de apoyo y
seminarios dirigidos a cuidadores de personas en situacion de dependencia.
En algunos casos grabé la sesion del grupo, siempre con el conocimiento y
la aquiescencia de todas las participantes. En una de las sesiones grupales, la
sesion no fue grabada en su totalidad (la reunion surgi6 de forma espontanea
y la grabé en parte con mi teléfono mdvil, ya que no disponia en ese
momento de la grabadora) pero si realicé una transcripcion de lineas

generales al llegar a mi mesa de trabajo.
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Los escenarios de las entrevistas y de las historias de vida se dejaron
siempre a eleccion de los entrevistados. Mas de la mitad de las personas
entrevistadas prefirié realizarla en sus propios domicilios, lo que les
permitia seguir atendiendo a la persona dependiente. Sin embargo, también
hubo bastantes personas que prefirieron realizarla fuera de sus hogares con
la intencion de desconectar un poco (la misma expresion fue utilizada por
los informantes 4, 8, 22 y 25). En estas ocasiones las entrevistas se
realizaron en lugares publicos de su eleccion (cafeterias, parques,
terrazas...) y una de ellas se realiz6 en el domicilio de la investigadora. En
el caso de los informantes elegidos por su cualidad de gestor, sélo en un
caso se realizé en el despacho del informante por razones de agenda; en el
resto de los casos se eligieron lugares publicos no relacionados con su
ambito laboral. Las entrevistas se realizaron en la Comunidad Auténoma de

Cantabria, tanto en areas urbanas como rurales.

La duracion de cada entrevista (tanto cuando se trataba de una
entrevista singular como cuando formaba parte de una historia de vida) ha
oscilado entre los treinta y cinco minutos de la mas breve (se trataba de una
cuidadora muy colaboradora, sin embargo sus respuestas eran casi
monosilabicas y le costd bastante entrar en un discurso mas descriptivo) a
las dos horas de la entrevista més extensa, siendo la duracion media de

alrededor de una hora y cuarto.

La duracion no ha dependido tanto del guién como del discurso de
las personas entrevistadas y de su tendencia o no a ampliar las respuestas.

En el caso de los grupos de discusion, uno de ellos duré algo mas de dos
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horas y el otro se prolongd por espacio de cuatro horas, con un intermedio

de descanso de unos quince minutos para tomar café.

Se han utilizado varios guiones para las entrevistas:

o uno semiestructurado general para las entrevistas en profundidad, que
se ha ido variando en los puntos necesarios dependiendo de las

caracteristicas individuales de los sujetos,

o un guidn més abierto para los grupos de discusion

o Yy varios guiones también semiestructurados pero con un caracter
formal méas abierto, a la vez que especificamente orientado en su
tematica, para las entrevistas sucesivas que formaban parte de las tres

historias de vida.

La recogida de datos asi como su andlisis es un proceso circular y continuo;

comienza en el inicio mismo de la investigacion y avanza a lo largo de toda ella.

En un tema de estudio con una casuistica tan variada y compleja como la que
nos ocupa siempre se encuentra “un nuevo informante, otro cabo por atar, otra
perspectiva por examinar” aln cuando ya parece claro que se ha llegado a la saturacién

tedrica.

El anélisis de los datos se ha ido realizando de forma continua a lo largo de todo
el proceso, mediante la triangulacion de los datos producidos en el campo, los datos

documentales, el material bibliogréafico, etcétera.

La siguiente tabla representa de manera sistematizada la variedad de métodos de

investigacion cualitativa en relacién con los informantes.
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En algunos de los casos los informantes se incardinan en més de una categoria:

es el caso de los informantes con los que realicé posteriormente una investigacion mas

exhaustiva, que estan incluidos en los dos grupos: entrevistas en profundidad e historias

de vida; y el de algunos profesionales de los servicios sociales que a la vez son

cuidadores familiares; no obstante a estos Gltimos los he incluido s6lo como gestores

puesto que esa fue la caracteristica por la que los seleccioné inicialmente.

INFORMANTES METODO FRECUENCIA
ABSOLUTA
Entrevistas en profundidad 24
Cuidadores familiares Historias de vida 3
Observacion participante
en grupos de discusion 2
Gestores y profesionales Entrevistas en profundidad .

de servicios sociales

Responsables politicos

Analisis discursivo de declaraciones publicas

Tabla 1. Métodos de investigacion en relacion con los informantes. Elaboracion propia

59




CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

60



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

3.5 CODIFICACION DE LA INFORMACION OBTENIDA Y ESTRATEGIA DE

ANALISIS

Cada entrevista fue transcrita inmediatamente despuées de su grabacion. Cada
una de ellas se convirtié en una unidad de dato primaria y se le asign6 un nombre. Para
las grabaciones de entrevistas individuales se utilizaron los codigos 101 a 129. En dos de
los casos: 109 y 128, se realizaron nuevas entrevistas pero no se llegé a completar con
ellas historias de vida puesto que no se realizaron subsiguientes entrevistas
especializadas en temas concretos sino que se tratd mas bien de una ampliacién
aclaratoria de la primera entrevista transcurrido cierto tiempo. En ambos casos las
entrevistas se codificaron con un (1) o un (2) a continuacion de sus codigos

correspondientes.

En los casos de las historias de vida, correspondientes a los entrevistados 105,
113 e 116 se afiadié un paréntesis y un numero correlativo que se correspondia con el
namero de entrevista realizada a cada sujeto, es decir, los codigos 1 05(1), 105(2), 105(3)
y siguientes corresponden a la primera, segunda, tercera y siguientes entrevistas que

constituye la historia de vida de cada informante.

Las transcripciones de los grupos de discusion se codificaron como GD1y GD2.

El proceso de analisis fue manual. Se considerd la posibilidad de utilizar una
herramienta informatica de tratamiento de datos cualitativos de tipo atlas.ti 6 NVivo,
pero la doctoranda se encontraba mas comoda con el tratamiento manual que ya habia

empleado anteriormente en la elaboracion de la tesina.
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El discurso de cada entrevista fue fragmentado y se generaron arboles de ideas

que compilaban diferentes tematicas. Algunas de ellas eran:

e Constructo social de la dependencia.

e Valor social de los cuidados y de los cuidadores.

e formas y estrategias de cuidado informal.

e Responsabilidad de los cuidados: individual, colectiva, familiar, social...
e Naturalizacion de roles y responsabilidad.

e Legislacion de cuidados y reconocimientos sujetos.
e Neutralidad de las normas.

e Politicas publicas y objetivacion de derechos.

e El derecho/deber de cuidar.

e El trabajo de cuidados.

e Trayectorias profesionales y precariedad.

e Invisibilidad y vulnerabilidad.

e Percepcion y autopercepcion del rol cuidador.

e Universalidad de derechos.

e Condiciones laborales.

Las tematicas eran no excluyentes entre si y se agruparon en tres ideas
principales: ubicacion sociodemogréafica de las cuidadoras, visibilidad y vulnerabilidad
y la interaccién de la elaboracion normativa con la realidad sociocultural en

dependencia

Se ha trabajado con el discurso explicito pero también con la interaccion de este
con el contexto social de cada sujeto. Asi, se cotejaron los fragmentos de tematica
similar y se generaron documentos nuevos a partir de estos.
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Cada subtema se marcé con un codigo de colores diferente y se diferencid
también entre las descripciones objetivas que realizaban los sujetos y sus percepciones y

autopercepciones.

A partir de los items o claves elaborados estableci hiperrelaciones entre los
distintos fragmentos y citas, sefialando sus vinculos. Se han distinguido las
hiperrelaciones de ideas dentro de cada unidad (es decir, dentro de una misma
entrevista) y las que vinculaban distintas entrevistas. A partir de todo ello se generaron

las etiquetas que dieron lugar a la sintesis.
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PARTE Il
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4. ESTADO DEL ARTE

4.1 DEPENDENCIA Y CUIDADOS. EL TRANSITO DE LOS PROCESOS

BIOLOGICOS AL CONSTRUCTO SOCIAL

La consideracion social de los cuidados y de la dependencia ha sido, y aln es
hoy, muy variable en las diferentes culturas. Algunas sociedades muestran respeto y dan
valor a la vejez, como el pueblo gitano con sus mayores, o la gerontocracia en la Grecia
clasica y la Roma imperial y en ciertos pueblos africanos. En otros casos, sin embargo,
la apreciacion tanto de la vejez como de la dependencia es muy negativa. Ejemplo de
esto son los suicidios rituales® por inanicion de los ancianos japoneses® y en el caso de
nifilos con malformaciones o taras, el infanticidio en Esparta o la eutanasia practicada

por los nazis sobre poblacién discapacitada y enfermos mentales.

El concepto actual de dependencia tiene una connotacion socio-sanitaria
relativamente reciente. Tradicionalmente el concepto se utilizaba con sentido socio-

econdmico y se referia a quienes precisaban para su subsistencia del sostenimiento de su

8 “|_a balada de Narayama™, de Shoei Imamura (1983), muestra de forma muy cruda y a la vez poética
esta costumbre rural japonesa. Otros pueblos esquimales y siberianos, asi como los jainistas de la India
tenfan similares tradiciones.

% Parece que atn hoy se tiene una consideracion especialmente negativa del deterioro en la vejez en
Japon. En 2013 el ministro de finanzas japonés, Taro Aso, realizo unas declaraciones pidiendo que las
personas mayores se dieran prisa en morir para aliviar los gastos del Estado en su atencion médica.
http://sociedad.elpais.com/sociedad/2013/01/22/actualidad/1358865219 550162.html
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familia o de otras instituciones. Eran, pues, quienes no contaban con medios

econémicos propios.

La propia evolucion cultural e ideoldgica de las sociedades democréticas ha
llevado a la adaptacion de los conceptos relacionados con la dependencia. Términos que
han caido en desuso por sus claras connotaciones peyorativas, tales como minusvalia,
deficiencia o subnormalidad han sido sustituidos en las leyes y en el lenguaje cotidiano

por otros como discapacidad, barrera o limitacion.

En 1982 la LISMI adn no utiliza el concepto de dependencia. La OMS propone
nuevas definiciones en su 54 Asamblea Mundial en Ginebra, en mayo de 2001,
sustituyendo el concepto de deficiencia por el de déficit en el funcionamiento,
discapacidad por limitacion en la actividad y minusvalia por restriccion en la

participacion.

La nueva clasificacién que propone la OMS es mas amplia y lo que es mas
significativo, adopta una orientacion basada en un modelo social que contiene factores
medioambientales. Este modelo multidimensional incluye tanto las condiciones

personales como las de salud, el entorno y los factores sociales en interaccion.

Sin embargo, estos términos contintan mostrando valores negativos y limitantes.
De hecho, actualmente las propias asociaciones y personas que luchan por los derechos
de estos colectivos proponen el uso de términos neutros como diversidad funcional y

persona con diversidad funcional. Tal y como indican Romafiach y Lobato (2009)

El término diversidad funcional se ajusta a una realidad en la que una
persona funciona de manera diferente o diversa de la mayoria de la sociedad.

Este término considera la diferencia de la persona y la falta de respeto de las
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mayorias, que en sus procesos constructivos sociales y de entorno, no tienen en

cuenta esa diversidad funcional.

Pero si bien el concepto de discapacidad se ha diversificado con los aportes de la
medicina, la economia y la educacion entre otros campos, la perspectiva antropoldgica
cuestiona el concepto de normalidad. La Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias desarrollada por la OMS (CIDDM), en la década de los
80 del siglo pasado define la discapacidad como la restriccion o ausencia, debido a una
deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad del modo que se considera que

puede realizarla un ser humano normal, pero ¢qué es lo normal?

La discapacidad se analiza actualmente desde el punto de vista de la diversidad.
Las clasificaciones que aun hoy se basan en las deficiencias y minusvalias son
criticadas, aunque aceptadas en muchos ambitos politicos, por acercarse mas a un
modelo clasificatorio de las consecuencias de las enfermedades que a un modelo

conceptual.

Como vemos, los términos utilizados en la descripcion de estos fendmenos
tienen estrecha relacion con el tiempo y el entorno social donde se aplican. Son reflejo
del pensamiento de la sociedad en la que se inscriben. Asimismo, vemos la necesidad de
seguir revisando esta terminologia, adoptando una perspectiva mas matizada y al tiempo

mas precisa que incluya las diferencias debidas a la clase social, el género, la etnia...

Es necesario aclarar que dependencia no es lo mismo que enfermedad o
discapacidad, ni tampoco equivale a vejez, aunque con frecuencia estos términos se
asocian y también se confunden. En ocasiones, la enfermedad y la vejez necesitan de los

cuidados de terceros, en ese caso hablaremos de dependencia, pero no siempre se
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necesita de la ayuda de otros por el s6lo hecho de ser anciano, estar enfermo o tener una

discapacidad.

Tendemos a definir todos estos términos como estados absolutos e inamovibles.
Un ejemplo de ello es la propia definicion de la salud por parte de la OMS en el
Predmbulo de su Constitucion (1948). “La salud es un estado de completo bienestar
fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de enfermedad o dolencia.” Sin
embargo, ;es posible este estado de perfecto bienestar? Este caracter absoluto de la
definicién ha recibido numerosas criticas, ademas de que, como ocurria con los
términos antes examinados, la salud tampoco ha significado lo mismo en entornos

diversos ni para diferentes grupos sociales.

Coincido con Valls-Llobet (2009:25) en preferir la definicion de salud como
“proceso para conseguir una autonomia personal, solidaria y gozosa”. Valls toma la
definicion del médico Jordi Gol i Gurina en el primer Congreso de médicos y bidlogos
de lengua catalana, para huir del concepto de salud como ausencia de enfermedad, que
continta solapando dos términos que deberian definirse de forma separada. Sin duda
esta definicion se adecua mas a la cuestion de los cuidados y de la dependencia, siendo
también mas preciso hablar de personas en situacion de dependencia que de

dependientes.

En esta linea de la salud observada como proceso en lugar de como estado se
encuentra la propuesta de Fabienne Peter (en Anand et al., 2006), que muestra la
hegemonia actual de dos modelos. El primero, positivista, propone la promocion por
parte del Estado de bienestar psiquico, fisico y social, segun la definicion de la OMS; el
segundo es el biomédico, que pretende la evitacion de enfermedades. Sin embargo la

autora observa que estos dos modelos no estan suficientemente implicados con los
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problemas de la equidad. Peter propone un tercer modelo: la salud como libertad. En él
se incluyen los dos modelos anteriores pero ademas se afiade la necesidad de potenciar
la capacidad de decision personal, el empoderamiento de los individuos y el acceso a los
recursos para procurarse vidas mas saludables. Curiosamente, el nombre de la ley 39/06
cita en primer lugar la promocion de la autonomia personal, aunque a la hora de su

implementacidn se ha potenciado mucho mas su faceta de atencién a la dependencia.

Como indica Valls-LLobet en relacion a esta propuesta de Peter, promover la
salud no significa implantar un conjunto de normas coercitivas que disminuyan la
libertad, sino dar recursos para que las personas puedan decidir su futuro en libertad en
cada momento, y “puedan elegir el grado de implicacién bioldgica, psicolédgica y social
que tienen respecto a su entorno, a su propia vida y a su propio cuerpo”. En palabras de
J. McCormic “los objetivos de salud y en particular las preocupaciones para evitar
riesgos para la salud de la poblacion disminuyen la libertad personal y se pueden

convertir en una nueva forma de fascismo en la salud” (en Valls-Llobet, 2006:317).

Sin embargo todas estas propuestas tedricas ain no han calado en profundidad
en la percepcion social mas comun. Tampoco entre los profesionales. La enfermedad
siempre ha tenido una caracteristica que la identifica: en ella se incluye la idea de

carencia. Como propone Sontag (2008:11)

“La enfermedad es el lado nocturno de la vida, una ciudadania mas cara.
A todos, al nacer, nos otorgan una doble ciudadania, la del reino de los sanos y
la del reino de los enfermos. Y aunque preferimos usar el pasaporte bueno,
tarde o temprano cada uno de nosotros se ve obligado a identificarse, al menos

por un tiempo, como un ciudadano de aquel otro lugar.”
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Esta misma nocidn de carencia es revelada por Le Breton (2008:137) en relacion
con la discapacidad: “En nuestras sociedades occidentales, el individuo que sufre de una
discapacidad no es percibido como un hombre completo (...). El discapacitado recuerda
la insoportable fragilidad de la condicién humana. Lo que la modernidad se niega,

obtusa, a concebir.”

Esta carencia, esta insuficiencia, es la que da lugar a la desigualdad en salud
(Valls-Llobet 2009:201). La misma se crea a través de las diferentes oportunidades y
recursos relacionados con la salud. Estas oportunidades también estdn condicionadas
por la clase social, el género, la etnia. Asi, los colectivos menos favorecidos también
son los que tienen una peor salud, mayor mortalidad y morbilidad. Por el contrario la
salud mejora en las clases sociales mas aventajadas. Sin embargo, es posible reducir la
desigualdad o inequidad en salud (Whitehead, 1990) mediante politicas sanitarias y

sociales.

Al igual que ocurre con la enfermedad, la idea de dependencia es un concepto
construido socialmente que tiende a incluir en su seno a ciertos grupos de poblacion en
razén de su edad, su salud o su discapacidad. Esta es la vision social dominante, pero se
trata de una idea muy restringida, puesto que la dependencia es inherente a la propia
condicion humana. No se trata de un rasgo especifico de grupos concretos, ni existe una
separacion estricta entre dependencia y autonomia, sino que es la expresion de la
vulnerabilidad humana. Por supuesto, ciertas situaciones de dependencia requieren mas
cuidados que otras, asi como una atencién mas prolongada en el tiempo, sin embargo,
seguimos centrando el foco de nuestra atencion en la necesidad de apoyo y cuidados en
determinadas actividades y no en otras. La dependencia, entendida como la necesidad
de apoyo y atencidn por parte de otros, puede ser bioldgica, economica, emocional... y

diferentes ciclos vitales requieren cuidados diversos.
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Encontramos un ejemplo de conceptualizacion de dependencia econdmica a
efectos estadisticos en la Encuesta de Poblacion Activa realizada por el Instituto
Nacional de Estadistica, que clasifica a la poblacion econdémicamente inactiva,
abarcando situaciones diversas tales como las representadas por estudiantes, jubilados o
pensionistas, personas dedicadas a las labores del hogar (personas que se ocupan de su
hogar: personas que, sin ejercer ninguna actividad econdmica, se dedican a cuidar sus
propios hogares; por ejemplo, amas de casa y otros familiares que se encargan del
cuidado de la casa y de los nifios.), personas incapacitadas para trabajar y otros. Esta
definicién invisibiliza los bienes y, especialmente, los servicios que realiza toda esta
poblacion y que no se valora econdmicamente porque no se adquieren en el mercado.

(INE, EPA Metodologia 2005).

Por lo tanto, la dependencia no es una condicion extraordinaria, sin embargo, en
la cultura occidental actual “se ha construido un mito sobre la independencia individual,

reconociéndola como un valor social a conseguir”. (Carrasco et al. 2011:53).

Veamos cudl es la vision actual de la dependencia por parte de los organismos

que legislan sobre ella a fin de garantizar su amparo.

Aunque antes de la ley 39/06 ha habido otras legislaciones como la Ley General
de la Seguridad Social y la LISMI que se han ocupado de las situaciones de
dependencia, aunque aun no utilizan tal concepto, en Espafia la legislacion actual toma

como referencia el Libro Blanco de la Dependencia (2004:12), cuyo objetivo es

"ofrecer al conjunto de Administraciones Publicas, a los agentes
sociales, a los movimientos representativos de las personas mayores y de las
personas con discapacidad, a la comunidad cientifica, a los proveedores de

servicios y a la sociedad espafiola entera, los elementos esenciales para poder
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desarrollar un debate con bases y fundamentos asentados en el rigor cientifico

que desemboque en un deseable consenso general."”

Los fundamentos que propone el Libro Blanco proceden, por su parte, de la
Recomendacién Relativa a la Dependencia aprobada por el Comité de Ministros del
Consejo de Europa en septiembre de 1998. En ella se define la dependencia como “la
necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana”, 0,
de manera mas precisa, como “un estado en el que se encuentran las personas que por
razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen
necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la

vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado personal”.

Segun esta definicion, para que podamos hablar de una situacion de dependencia

han de concurrir tres factores:

e La existencia de una limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma
determinadas capacidades de la persona,

e la incapacidad de la persona para realizar por si mismo las actividades
bésicas de la vida diaria

e Yy lanecesidad de asistencia o cuidados por parte de un tercero.

Este enfoque propuesto por el Consejo de Europa se acomoda al planteamiento de la
nueva clasificacion de discapacidades de la OMS, denominada Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), adoptada
durante la LIV Asamblea Mundial de la Salud que tuvo lugar en Ginebra (Suiza) en
mayo de 2001 (OMS, 2001). La dependencia puede entenderse, por tanto, como el
resultado de un proceso que se inicia con la aparicion de un déficit en el funcionamiento

corporal como consecuencia de una enfermedad o accidente. Este déficit comporta una
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limitacion en la actividad. Cuando esta limitacion no puede compensarse mediante la
adaptacion del entorno, provoca una restriccion en la participacion que se concreta en la
necesidad de la asistencia por parte de otras personas para realizar las actividades de la

vida cotidiana.

Por su parte, para el diccionario de la RAE, la dependencia es, en su octava
acepcion (que es la que dota de contenido al término desde el punto de vista del

derecho), la situacion de una persona que no puede valerse por si misma.

Veamos ahora desde el punto de vista tedrico a qué responden estas definiciones

terminoldgicas y los cambios que han experimentado en distintas etapas.

Muyor Rodriguez (en Hidalgo, 2012:79-81) sigue a Palacios y Romafiach y
distingue a lo largo del tiempo tres modelos de trato social hacia las personas con
discapacidad, asi como un novedoso modelo, el de la divertad. Estos modelos coexisten
aun hoy en mayor o menor medida y dan lugar a respuestas sociales muy diversas ante

una misma realidad.

e En el primer modelo, denominado de prescindencia se entiende que las
vidas de las personas con discapacidad no merecen la pena ser vividas.

e En el modelo médico-rehabilitador, surgido tras la Il Guerra Mundial, y con
el avance de la ciencia y la medicina, se considera que la discapacidad es
una alteracion de la salud, una deficiencia o anomalia del cuerpo. Esto da
lugar a una serie de clasificaciones médicas y las respuestas se orientan a
tratar esa deficiencia y rehabilitar a la persona con el objetivo de que esta
adquiera las capacidades que si tiene el resto de la poblacion.

e El modelo social surge como rechazo a esta organizacion y el dominio

profesional sobre un grupo que empieza a tomar conciencia de su situacion
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y a reivindicar que se tomen en consideracion sus voces en los asuntos que
directamente les incumben. Este modelo se centra en el entorno, puesto que
es éste el causante de las discriminaciones. La discapacidad es el resultado
de la interaccion entre las personas y su entorno. Las modificaciones
ambientales para la participacion social son responsabilidad colectiva de
cada sociedad, que debe estar pensada y disefiada para hacer frente a las
necesidades de toda su ciudadania. EI modelo social parte de la premisa de
que la discapacidad es una construccion y un modo de opresion social.
Abberley (2008) utiliza el término opresion para sefialar las diferencias
esenciales entre las vidas de las personas con discapacidad y las de aquellos
que pertenecen a otros sectores de la sociedad, incluidos los que sufren otros
tipos de opresion. Para este autor, la opresidén es un mecanismo que impone
estereotipos y distorsionan de manera sistematica las identidades de sus
posibles sujetos y los reducen Gnicamente a sus aspectos “problematicos”.

Por ultimo, el modelo de la diversidad funcional. Dado que el modelo social
de la discapacidad se ha mostrado insuficiente para orientar las politicas
sociales y eliminar las discriminaciones, Palacios y Romafiach (2006)
presentan un modelo algo mas avanzado basado en la riqueza de la
diversidad y en el concepto de dignidad. La aportacion tedrica mas
importante que introduce este nuevo modelo es el cambio del discurso desde
el concepto de capacidad (modelo social), al concepto de dignidad como
elemento clave para la plena participacion y aceptacion social, y el uso de la
bioética como herramienta fundamental del cambio. Con este modelo nace

el ultimo concepto que han puesto sobre la mesa las personas con diversidad
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funcional: el concepto de Divertad"® Es un acrénimo que engloba tres

palabras: dignidad y libertad en la diversidad.

No es dificil advertir el problema que se crea cuando el significado de
dependencia que manejan los profesionales y el de las personas en situacion de
dependencia no coincide. Como hemos visto, habitualmente los profesionales (tanto los
que se ocupan de la salud y los servicios sociales como los que se dedican al ambito
legislativo) definen la discapacidad relacionandola con la dificultad o la incapacidad de
realizar actividades de autocuidado o las denominadas AVD (Actividades Bésicas de la
Vida Diaria); sin embargo, las personas en situacién de dependencia amplian esta
definicion considerandola como la capacidad de autocontrol y de tomar decisiones en

todos los aspectos de la propia vida.

En esta misma linea, una nueva aportacion teorica viene a enriquecer la relacion
entre los conceptos de capacidad, dignidad y libertad. Se trata de la propuesta de

Nussbaum, entre otros autores:

"Ciertas condiciones de vida facilitan a las personas una vida que es
merecedora de la dignidad humana que ellas poseen, mientras que otras
condiciones no lo hacen (...). El énfasis en la dignidad se diferencia (y mucho)
del énfasis en la satisfaccion (...). Del énfasis en la dignidad se desprende
necesariamente la eleccion de politicas que protejan y apoyen la agencia (la
capacidad de accién del individuo) en vez de otras que infantilicen a las personas

y las traten como receptoras pasivas de prestaciones.” (Nussbaum, 2012:50)

Una formula similar es la de las libertades sustanciales, expresion elaborada por

Amartya Sen (2010) que se refiere a las combinaciones alternativas de funcionamientos

1912 palabra es creacion de Romafiach y aparece en su pagina web http://diversocracia.org
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que le resulta factible alcanzar a cada persona. Viene a ser una especie de libertad: la
libertad sustantiva de alcanzar combinaciones alternativas de funcionamientos. No son
simples habilidades residentes en el interior de una persona, sino que incluyen también
las libertades o las oportunidades creadas por la combinacion entre esas facultadas
personales y el entorno politico, social y economico. Veremos desarrolladas estas ideas

mas adelante en relacion con las legislaciones relativas a la dependencia.
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4.2 LOS CUIDADOS

4.2.1 LA CONSTRUCCION SOCIAL DE LOS CUIDADOS

La primera evidencia prehistorica de que somos seres que cuidan y son cuidados
no solo durante la infancia, sino también en la edad adulta y en la vejez tiene alrededor
de 1,8 millones de afios. La encontramos al sur del Caucaso, en Dmanisi, Georgia. Alli
aparece la mandibula de un individuo de unos 40 afios cuya peculiaridad es que habia
perdido los dientes antes de su fallecimiento. Eso hace presumir a los paleoantrop6logos
Agusti y Lordkipanidze (2005) que el grupo hubo de prestar su colaboracion para que
este individuo se alimentara y sobreviviera. Asi pues, los cuidados y la atencion a
nuestros semejantes cuando se encuentran en una situacion de dependencia lleva con

nosotros desde antes incluso de que llegaramos a ser homo sapiens.

Como ocurre con los términos anteriormente analizados, el concepto de cuidados
también suele ser definido por encima del tiempo y del espacio, sin mostrar que solo
adquiere sentido en una organizacion social y econdémica determinada. Disciplinas
como la arqueologia, la historia o la antropologia dan evidencia de ello. Las sociedades
occidentales actuales establecen un modo concreto de produccion y una socializacion de
las personas a traves de una division sexual del trabajo que orienta a las mujeres hacia el
cuidado y la atencién de los demas y a los hombres hacia la produccion de bienes para

el mercado. Desde la investigacion social, profundizar en la validez o utilidad de este
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concepto implica hacer una revision en la misma linea de la realizada en torno a otros

ejes de andlisis: salud/enfermedad, dependencia/autonomia.

Como indican Bosch et al. (2003:7) “Llama la atencion que una actividad
humana absolutamente necesaria para la existencia y que mujeres y hombres han
desarrollado desde las sociedades mas primitivas, entrando en el siglo XXI ni siquiera
contamos con una buena definicion que la identifique.” Hoy por hoy nos encontramos
muy lejos de llegar a una definicion perfilada y consensuada del contenido y los limites
de los cuidados. Esto da lugar a respuestas diferentes tanto en el plano teérico como en

la practica politica.

La antropdloga M? Luz Esteban (2010:3) también reflexiona acerca de las

dificultades de definicion:

“Que no tengamos alternativas mejores no quiere decir que no seamos
conscientes de los limites de las categorias que estamos utilizando. Habria que
buscar marcos tedrico-conceptuales alternativos en los que podria haber
nociones mas generales, y al mismo tiempo menos generalizadas, como las de
solidaridad o, mejor aun, reciprocidad, que pueden ofrecernos ventajas. El
problema con la reciprocidad es que, en la medida en que vivimos en un sistema
economico basado en el mercado, la entendemos de una forma absolutamente
restringida, ligada a ambitos que definimos como privados (relaciones
familiares, de amistad...) y asociada a pequerios intercambios (regalos,
pequenios servicios...). Es imprescindible una redefinicion del apoyo mutuo, la
solidaridad y la reciprocidad que traspase las fronteras de las relaciones e
ideologias familiares actuales. Es también un debate que nos fuerza a volver

sobre la familia, las relaciones y la convivencia. ”
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Parece que el Unico consenso al que se llega en la conceptualizaciéon de los
cuidados en sociologia, y también en otras ciencias sociales, es que se trata de una
cuestion problematica. Las definiciones de los cuidados incluyen y excluyen
selectivamente ciertas relaciones sociales, actividades y procesos. Carol Thomas (En
Carrasco et al. 2011:145-176) deconstruye los conceptos de cuidados y resuelve que
esta parcialidad no reconocida de los conceptos “oscurece las formas de cuidados que
quedan fuera de los limites constituidos socialmente”. Pero es que ademas, “la
persistencia de un enfoque fragmentario de los cuidados impide alcanzar una
comprension general de la division del trabajo de cuidados dentro del dominio
privado/domeéstico y dentro del dominio puablico, y transversalmente a ambos.” La
autora incluso se cuestiona si el término “cuidados” es una categoria tedrica en si
mismo, o si las formas de cuidados son entidades empiricas que se han de analizar en
funcion de otras categorias tedricas. En concreto, a través de combinaciones de siete

dimensiones:

La identidad social de la persona cuidadora.

e Lade la persona receptora de cuidados.

e Las relaciones interpersonales entre ambos.

e La naturaleza de los cuidados (un estado afectivo o una actividad, es la
diferencia que en inglés se resuelve mediante el doble significado del verbo
“care”: care about someone- preocuparse de alguien- o care for someone-

atender a alguien).

e EI dominio social en el que se localizan los cuidados (publico o

privado/doméstico).
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e El caracter econémico de la relaciéon de cuidados.

e Y el marco institucional en el que se prestan los cuidados.

En la medida en que es posible construir definiciones compuestas por
permutaciones de variables mutuamente excluyentes, dice, es posible construir también

tipologias de los cuidados.

Para llegar hasta esta categorizacion, la autora analiza los conceptos de cuidados
empleados por Hilary Graham y Clare Ungerson, que gozan de gran aceptacion en la
investigacion feminista, y por Roy Parker, que a su vez es el representante de la
corriente dominante de la investigacion en el campo de la politica social. (En Carrasco

et al. 2011)

Graham inicia su analisis en la dimension correspondiente a la identidad social
de la persona cuidadora y la adscripcion de género de las cuidadoras es su punto de
arranque real. Su consideracion de los cuidados parte desde el punto de vista
reproductivo mas amplio, como el trabajo cotidiano de reproduccion que se realiza en
las familias para cubrir las necesidades fisicas y emocionales de las personas adultas
sanas, los nifios y nifias, y las personas con necesidades particulares asociadas a la
dependencia. En su articulo Caring: a labour of love (1983), presenta un conspicuo
analisis de las dos dimensiones analiticamente diferentes pero inseparables en la

experiencia de dar y recibir cuidados. Estas son:

e La dimension material: los cuidados como trabajo, como esfuerzo cuyo

objetivo es la reproduccién de la familia.
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e La dimension psicoldgica: los cuidados como un fendmeno emocional en el
cual intervienen sentimientos de amor y afecto, y la prestacion de apoyo

emocional.

Desde la perspectiva de Graham, esta naturaleza dual de los cuidados es la que
explica su adscripcion de género y su localizacion en el seno de las relaciones
familiares. La naturaleza de los cuidados esta ligada a las cualidades de lo femenino
construidas socialmente y a la localizacién estructurada socialmente de las mujeres en el
ambito de las “relaciones privadas” de la familia dentro del dominio doméstico. Por
tanto, los cuidados prestados por los servicios sociales y sanitarios son realmente
sustitutivos y no pueden considerarse “cuidados” en puridad, puesto que les faltan las
cualidades de compromiso y afecto, que son justamente las que transforman el trabajo
de cuidados en un trabajo de toda la vida, de una tarea en un deber. Esto, dice la autora,
es lo que esta en la raiz de la profunda resistencia de la gente a la socializacion de los

cuidados.

Frente a esta reflexion, Ungerson (1990) considera problematica la idea de que
cuidadoras o cuidadores asalariados no proporcionan 0 no puedan proporcionar
“cuidados” con la misma esencia o calidad, porque dicha concepcion presupone que los
cuidados que prestan las mujeres en y para la familia son mejores. Tanto Graham como
Ungerson han comentado las limitaciones del concepto de cuidados empleado por ellas
mismas y por otras investigadoras feministas en la década de los ochenta, pero las
reconceptualizaciones que proponen no van en la misma direccion, lo cual refleja las
diferencias en sus intereses estratégicos. A Graham le interesa una teorizacion feminista
de la reproduccion de la familia. Por su parte, el interés de Ungerson en la

reconceptualizacion del concepto de cuidados se centra en la busqueda de formas
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feministas de cuidados que garanticen la prestacion de cuidados de calidad a las

personas receptoras sin que se explote a las mujeres.

Ungerson argumenta que el concepto de cuidados con sede en el hogar a cargo
de familiares utilizado en la investigacion feminista reproduce una falsa dicotomia entre
las esferas formal e informal de los cuidados. Esta dicotomia tiene su origen en la fusion
de los dos significados de care, en el sentido de cuidar de otras personas y en el de
sentir afecto por ellas: como trabajo y como amor. Es una dicotomia falsa porque se
basa en el supuesto de que los aspectos emocionales de los cuidados solo se dan en el
dominio doméstico y que los cuidados prestados en este &mbito son, por consiguiente,
superiores. La autora argumenta que si se desea avanzar teéricamente y en el campo de
las politicas es necesario acabar con la dicotomia conceptual entre las esferas formal e
informal de cuidados. La conceptualizacién de la naturaleza de los cuidados como una
actividad y un estado afectivo ha obstaculizado el desarrollo de una politica feminista de
cuidados que abarque las esferas publica y doméstica. Ungerson sostiene que en una
relacién de cuidados pueden existir diferentes combinaciones de trabajo y estados
afectivos, independientemente de su caracter remunerado o0 no remunerado, familiar o
contingente. Esto desbroza el camino para cambios importantes en el ambito de las
politicas, ya que permite dejar de lado el supuesto de que los cuidados informales
siempre seran de mejor calidad. EI problema pasa a ser entonces la eliminacién o la

minimizacion de la explotacion de las personas cuidadoras.

Por su parte, a Parker le interesa el reparto de los cuidados entre la familia y el
Estado, y las perspectivas para la expansion de los cuidados en el seno de la primera en
el contexto de las tendencias demogréaficas y sociales que estan afectando a la familia y
al rol de las mujeres. Su punto de partida es la identidad social de la persona receptora

de cuidados: la persona dependiente; y el objetivo es la elaboracidn de politicas sociales
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apropiadas para cubrir las necesidades asociadas a la dependencia. En cuanto a la
dimension de la naturaleza de los cuidados, para Parker esta viene determinada por las
necesidades especiales incluidas en los grupos de dependencia. El autor introduce el
término “atencion” (tending) en lugar de “cuidados”. El interés de Parker se centra en
los cuidados como un estado de actividad y utiliza la palabra “atencion” para distinguir
“el trabajo real de atencion a las personas que, de forma temporal o permanente no

pueden valerse por si mismas”.

Vemos que conceptos muy distintos de cuidados son de uso comun tanto en la
corriente dominante en sociologia y politica social como en la investigacion feminista.
Lo que da lugar a conceptos diferentes es el carécter variable de los elementos que
intervienen en la definicion de cada una de las dimensiones de los cuidados cuando
estas se combinan en bloques conceptuales engarzados. La comparacion de distintos
conceptos de cuidados permite apreciar que todos son representaciones parciales de los

“cuidados” presentes en la sociedad.

Tras el analisis de las argumentaciones propuestas por estos autores, Thomas
concluye que los cuidados no constituyen una categoria tedrica (tampoco su elaboracion
de un “concepto unificado de cuidados”). Se trata por tanto de un concepto descriptivo,
una categoria empirica pero no teérica, como trabajo doméstico o trabajo fabril,
ejemplifica ella, que se ha situado en un contexto tedrico con fines socioldgicos. Asi, el
concepto de cuidados resulta problematico en la investigacion socioldgica por dos

motivos relacionados entre si.

e El primero es que los cuidados no se han definido de forma coherente. El

término cuidados significa cosas distintas para diferentes investigadores,
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lo cual se traduce en una compresion parcial y fragmentada de la actividad
de cuidados en la sociedad.

e El segundo motivo es el rango epistemolédgico poco claro del término
“cuidados” en sociologia y el escaso desarrollo de una reflexion tedrica

sobre la relacion entre las diferentes formas de cuidados.

Por lo tanto, las formas de cuidados y las relaciones entre estas se tendran que

seguir teorizando en funcidn de otras categorias teoricas.

Por altimo, la propuesta de Daly y Lewis (2011) reconoce la ambigliedad del
concepto de cuidados y lo desarrolla como una categoria de analisis referida al Estado
de Bienestar. Esta perspectiva requiere conceptualizar los cuidados de modo que
permita captar la economia social y politica en la que se insertan y para ello es preciso
observar su capacidad para desvelar dimensiones importantes de la condicion humana
(y en particular de la vida de las mujeres) y captar también las caracteristicas mas
generales de los dispositivos sociales que se ocupan de atender las necesidades y el

bienestar personales.

Para superar la fragmentacion conceptual, las autoras definen los cuidados como
un metaconcepto, es decir, como una actividad transversal a diferentes &mbitos. Social
care es para las autoras un concepto pluridimensional. De todas sus dimensiones

destacan tres sustanciales:

1) Los cuidados como trabajo. Llama la atencién sobre la naturaleza del
trabajo; ello también conlleva una comparacién implicita con otras formas

de trabajo y las condiciones en que este se desarrolla.

2) Los cuidados se localizan en un marco normativo de obligaciones y

responsabilidades. Con la dimensién normativa, se introduce una
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complejidad. El cuidado como actividad tiende a iniciarse y prestarse bajo
las condiciones de unas relaciones y una responsabilidad sociales y/o
familiares. Este enfoque ético o normativo centra la atencion en las
relaciones sociales de cuidados y el papel del Estado y como este puede
atenuar o consolidar las normas existentes en relacion a los cuidados.
Ademas, al focalizar la atencion en el marco normativo también se revela la

importancia del analisis de los discursos que los rodean.

Los cuidados deben analizarse también como una actividad con unos costes
financieros y emocionales que atraviesan las fronteras de lo publico y lo
privado. ;Como se reparten estos costes entre las personas individuales, las

familias y la sociedad en general?

Este enfoque tridimensional lleva a las autoras a definir el social care como el

conjunto de las actividades y las relaciones que intervienen en la satisfaccion de las

necesidades fisicas y emocionales de las personas adultas dependientes y de las nifias y

nifios, y los marcos normativos, econdémicos y sociales en los que aquellas se asignan y

desarrollan (Ibid. 2011:231).

Cuando Daly y Lewis analizan el concepto de social care refiriéndolo al Estado

de Bienestar lo interpretan tanto a escala macro como micro.

Macro: examina la infraestructura de cuidados desde el punto de vista del
dinero y de los servicios y analiza también la economia politica de su
prestacion por los diferentes sectores y entre estos. La division del trabajo,
la responsabilidad y los costes de los cuidados entre la familia, el mercado,
el estado y los sectores de voluntariado/comunitarios es el punto de partida

analitico fundamental en este caso.
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Micro: el concepto evidencia un elemento clave del trabajo de las mujeres
y también la experiencia individual del bienestar en la sociedad. llustra asi
el caracter de género de las relaciones sociales en el contexto de las
prestaciones del Estado de Bienestar. Los indicadores mas reveladores son
la distribucion de los cuidados (prestados y recibidos) entre mujeres y
hombres y entre las familias, las condiciones en las que estos se

desarrollan, y el papel del Estado y cdmo afecta este a dichas condiciones.

Otra peculiaridad del concepto, que lo hace muy rico analiticamente, es su

capacidad para mostrar los cambios. Esta capacidad también es aplicable tanto a escala

macro como micro.

Macro: los cambios muestran los desplazamientos en la distribucién de los
cuidados entre los distintos sectores.

Micro: las trayectorias de cambio también revelan la distribucion de los
cuidados entre las personas individuales y entre las familias, ademas de la
modificacion de las condiciones bajo las que se prestan y reciben cuidados.
Asi pues, el concepto posee el potencial para prever trayectorias de

cambio.

Como vemos, el concepto proporciona la capacidad de captar las trayectorias de

transformacion de los Estados de Bienestar contemporaneos. Habitualmente se

considera que el impulso transformador procede del mercado. Sin embargo, esto no

puede ofrecer una interpretacion completa de lo que esta ocurriendo. Los cuidados son

un elemento central para los debates ideologicos sobre la relacion contemporanea entre

las personas individuales, las familias, los mercados y los Estados. Los procesos
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sociales, econdmicos y politicos configuran el cuidado como actividad y son modelados

a la vez por este.

4.2.2 LA FORMA DE CUIDADO MAS EXTENDIDA EN NUESTRO

ENTORNO. LOS CUIDADOS FAMILIARES

Hasta ahora, y a fin de obtener una vision completa, hemos profundizado en las
aportaciones teoricas generales relativas a los cuidados. Aceptando la parcialidad de
cualquier aproximacion a la cuestion, nos vamos a acercar a una tipologia especifica de

cuidados, en concreto a la forma de cuidado mas extendida en nuestro entorno.

El motivo de la elecciébn como objeto de estudio de los cuidados familiares
reside en la contradiccion que se ha creado entre la literalidad de la reciente legislacion
reguladora de la atencion a la dependencia, que describe su caracter excepcional, y la
practica real, donde es la forma de cuidados mas usual. Vamos a explorar sus
caracteristicas para tratar de comprender tal paradoja y el motivo de esta preferencia

social.

Veamos cudales son los factores que componen (enriqueciendo, pero también
delimitando) el constructo de los llamados cuidados familiares o informales en nuestro

entrono.

En primer lugar, analicemos la terminologia que se utiliza tanto en el debate
académico de nuestro entorno como en la redaccién normativa. Se suelen utilizar
distintas expresiones: cuidados familiares, profanos, informales, domésticos... Sin
embargo, en linea con lo expresado por Carol Thomas, cada adjetivacion que recibe el
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término oscurece otras parcelas que quedan fuera de los limites que dicho adjetivo
construye. La LAPAD los adjetiva indistintamente como “familiares o no
11 5

profesionales™.” Queda claro, no obstante, que cada una de estas expresiones oculta una

variada casuistica.

e Cuidados domesticos invisibiliza los cuidados que puedan proporcionarse
fuera del domicilio, orientados no sélo a las denominadas actividades
basicas de la vida diaria sino a todo tipo de actividades y relaciones
humanas y se inserta en la ambigiiedad de las diferencias entre lo publico,
lo privado y lo doméstico. Como demuestra Murillo (2006), la
invisibilidad de lo domeéstico se relaciona particularmente con el género.

e Cuidados profanos o cuidados informales jerarquiza y escinde lo que
hacen los profesionales y expertos (trabajadores sociales y sanitarios,
médicos y psicologos...) y lo que hacen los supuestos profanos (mujeres,
asociaciones, redes sociales...), de forma que sélo se tienen en cuenta los
conocimientos de los primeros y no se reconocen los de los segundos. Esta
diferencia estd relacionada con otro problema terminolégico: el que
distingue entre cuidar, curar y atender, que sustenta también la
jerarquizacion entre los que dispensan cuidados. Todas las practicas de
atencion a la salud cuidan y curan a la vez, pero los médicos “curan” y las
mujeres “cuidan”.

e Por ultimo, el término familiares es problematico por dos motivos: por un

lado restringe el ambito de estos cuidados sélo a los procurados por

L APAD. Exposicion de motivos, pto. 2: El “apoyo familiar”. Art 2.5: “Cuidados no profesionales”. Art
14.4 y disposicion adicional 4* “cuidadores no profesionales” Art. 18.1: “cuidados familiares”
Disposiciones adicionales 6* y 13% pto 1:“cuidados en el entorno familiar”.
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miembros de la familia y por otra parte oculta la mayor implicacion de las

mujeres en los cuidados.

Vamos a profundizar ahora en las categorias analiticas que delimitan los

cuidados asi adjetivados.
o Los espacios

Las personas somos seres relacionales y nuestros vinculos se expresan de
diferentes modos, tienen distinta naturaleza y sentido. En palabras de Francesc Torralba
(2005:119), “El espacio y el tiempo son las coordenadas donde se desarrolla dicho
marco relacional y estas coordenadas son fundamentales para comprender la intensidad,
la gravedad y el desarrollo de dichas relaciones (...). La temporalidad y la espacialidad

determinan la naturaleza de nuestras relaciones.”

Estas dos categorias de andlisis son centrales en la investigacion de los
denominados cuidados informales. Ambas categorias se imbrican y colaboran,
frecuentemente de modo indisoluble, en la delimitacion del panorama de los cuidados.
Pero ademéas una tercera categoria, el género, permea las situaciones que aqui

investigamos.

Una de las expresiones habituales para denominar esta tipologia de cuidados es
la de cuidados domésticos. Hemos visto que tal expresion deja fuera de su ambito
muchas de las actividades y las relaciones de cuidadores y personas cuidadas. Debemos,
pues, detenernos en el significado del espacio doméstico y su relacién con otros

espacios.

Como muestra Teresa del Valle (1997:36), espacio y personas interactdan de tal

modo que uno y otras se definen y determinan reciprocamente a través de su relacion.
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La autora vincula conocimiento, poder y espacio y cita a Spain, que considera que la
segregacion espacial es uno de los mecanismos por los que el grupo con mas poder
perpetla su ventaja sobre el grupo con menos poder. Esta segregacion espacial se
refuerza mediante los estereotipos, cuya efectividad préactica reside en su capacidad de
establecer limites, ademas de tener un contenido econémico y permitir mayores grados
de manipulacion y dominio sobre las personas o grupos que estereotipan. No se
manifiestan como reglas o normas, sin embargo pueden tener un efecto normativo a
través de la presion social. “Las barreras y los limites espaciales la mayoria de las veces
no pueden identificarse fisicamente, pero simbdlicamente, mediante la interaccion y los
cambios que se operan al traspasarlas se ve que son mas reales que las vallas y puertas.”

(Ibid. 1997:42).

Por lo tanto, los espacios tienen caracteristicas que les son propias en razon de

las relaciones que se desarrollan en ellos.

Helena Béjar analiza la aparicion de la esfera privada al escindirse los ambitos
publico e intimo. Muestra como, del mismo modo que la institucion de la propiedad
supuso la transicion desde la naturaleza a la cultura, la esfera privada permitio al ser
humano separarse del grupo como individuo. “La esfera privada es el lugar donde ‘el
uno’ toma conciencia de su existencia frente a ‘los muchos’, el nido donde el individuo
tiende a desarrollar sus potencialidades, lejos del ruido de la colectividad”. (Béjar,
1995:15). Pero el individualismo so6lo aparece en la modernidad, es decir, cuando el
orden tradicional comienza a desaparecer como inevitable consecuencia de la
industrializacion. Es, dice la autora, un efecto de la nueva moral que trae consigo una
sociedad estructurada por la divisién del trabajo. Y al mismo tiempo que el individuo se

libera de la tradicion aparecen nuevas dependencias.
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“Junto con el desarrollo, la autonomia es el otro componente del ideal
liberal de libertad y constituye el elemento esencial de la libertad propia del
individualismo, la Ilamada libertad negativa. Esta opcion se define como libertad
respecto a los demés (freedom from), como ausencia de interferencia. La
privacidad tiene lugar precisamente en un espacio de separacion respecto de la

sociedad, alli donde los otros no intervienen.” (Ibid. 1995:24).

Murillo matiza la observacion de Béjar al incluir en el andlisis la perspectiva de
género y reparar en la paradoja de que la “vida privada” tiene distinto significado
cuando es disfrutada por los hombres que cuando lo es por las mujeres. Argumenta que
Béjar interpreta lo privado en “masculino singular”, es decir, desde la construccion del
sujeto politico masculino, excluyendo cualquier analisis o reflexién sobre la privacidad
femenina y los efectos sociales de esa exclusion. Criticas similares realiza sobre otros
autores como Castilla del Pino, Georges Duby y Philippe Aries. (Murillo 2006,
Introduccion pg. XXI. Nota a pie de pagina). La soci6loga reivindica la utilidad de la
categoria “genero” para su analisis del espacio propio, aunque indica que le gustaria,
como las filésofas Celia Amords y Amelia Valcarcel, trascender ese dispositivo de

género para situarse en una categoria de mayor rango: la de sujeto.

Frecuentemente, indica la autora, la privacidad de las mujeres era asimilada a un
catalogo de practicas de cuidado, a una serie de demandas que le impedian apropiarse
de un tiempo en singular. Murillo propone matizar a qué tipo de privacidad nos

referimos al utilizar el término “privado”:

e Privacidad como apropiacion de si mismo: la retirada voluntaria y puntual

de un espacio publico para beneficiarse de un tiempo propio;

93



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

e privacidad como privacion (de si), un contexto limitativo que se identifica
con el &mbito doméstico y que se traduce en una presencia continuada y

atenta a los asuntos de los demas.

En la primera concepcién el enfoque es masculino y el valor de la privacidad es
positivo. Sin embargo, tratandose de mujeres la privacidad se convierte en un conjunto
de préacticas que se dirigen hacia la renuncia de si, mas proximas al dominio de la
domesticidad. Se plantea entonces la necesidad de desvelar los sesgos que rigen la
definicion de la privacidad. Con este fin, distingue entre los &mbitos publico, privado y
domeéstico, dando muestra de la profunda fusion que en el caso de las mujeres se da

entre los dos Ultimos espacios.

La necesidad de la privacidad se sustenta en su capacidad para ser el lugar
preservado de la mirada ajena; un lugar donde no dar cuenta a los otros de nuestras
reflexiones. Sin embargo, el espacio doméstico no es un lugar generador de conciencia,
aunque sin duda es imprescindible para el desarrollo integral de las personas. Es un
espacio depreciado socialmente pero imprescindiblemente Util y por ese motivo, dice la

autora,

Es hora de convencer de sus cualidades a un individuo para que éste
abandone toda pretensién de integrarse en la esfera politica. Es mas, se precisa
convertirlo en el centro de la existencia femenina. Qué mejor maniobra que
enfatizar al méximo sus virtudes; no en el sentido de virtudes civicas, como las
que propusiera Ciceron para participar en la vida publica, sino en el plano
moral, en el terreno de las costumbres, o lo que es o mismo, en el terreno de las

inercias."(Ibid. 2006:38)
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Lo doméstico ademé&s tiene una caracteristica que, sin bien lo incardina

eminentemente en el hogar, no se limita espacialmente, sino que se amplia

"(...) s mas una actitud encaminada al mantenimiento y cuidado del otro.
De esta manera ampliamos su acepcidn que trasciende la serialidad de tareas o
la reproduccion bioldgica. En otras palabras, cuando un sujeto no se percibe
autorreflexivamente y, en cambio, esta atento a cubrir las necesidades afectivas y

materiales de otros sujetos.” (Ibid. 2006:9)

De este modo, lo doméstico no se circunscribe en exclusiva a las tareas
domésticas ni al espacio del hogar, sino que es el criterio de responsabilidad el que lo
define. Sorprendentemente, la responsabilidad es altamente valorada en el mercado
laboral puesto que los puestos que conllevan entre sus funciones las de decision,
resolucion de conflictos, organizacion y coordinacion requieren una atencion que
trasciende los tiempos y espacios considerados laborales. Sin embargo, esta
caracteristica de la responsabilidad no es igualmente valorada en el ambito doméstico,

espacio donde se diluye.

Por su parte, el planeamiento urbanistico y del territorio también incide en la
vida cotidiana y afecta de modo distinto a los diferentes grupos de poblacion. Inés
Sanchez de Madariaga (2004) muestra la diferente movilidad de las personas
dependiendo de las tareas que realizan. Mientras los varones en edad laboral se
desplazan de forma pendular y en su vehiculo (del empleo a la vivienda), las mujeres lo
hacen de forma poligonal (vivienda-centro de salud-colegio-parque-comercio) vy
dependen en mayor medida de los transportes publicos. Ademas, tienen mas problemas
de accesibilidad al desplazarse con cochecitos, carros, personas en situacion de

dependencia... la reduccién de la movilidad de las mujeres dificulta sus opciones de
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acceder al trabajo remunerado ya que al asumir las tareas de cuidado muchas veces se
ven obligadas a aceptar solo empleos proximos a su domicilio. Pero ademas, en los
espacios asi disefiados las personas dependientes también tienen mas dificultades para

moverse con autonomia y dependen ain mas de sus cuidadores.

En la percepcion social el hogar fluctda entre su valoracion como lugar sagrado,
de retiro y proteccion para los miembros de la familia, y su consideracion como un
espacio poco menos que despreciable por su capacidad para cercenar la capacidad de
presencia politica y publica de las personas que lo habitan. En este gradiente se mueve
la consideracion de los cuidados familiares. Como indica M2 Angeles Duréan (2008), “La
ley de Dependencia es magnifica en el sentido de que ha sacado un problema, que ha
puesto nombre, lo ha sacado del &mbito de lo privado y ha reconocido que es un

problema puablico.”

Con el auge de las ideologias liberales conservadoras y los recortes de las
prestaciones del Estado se legitima la idea de que recibir la atencidn en casa es una
expresion de la libre eleccion. Asimismo, se propone enfocar la visién de la
dependencia no como una carga, sino como una oportunidad para “dar y recibir amor”.
A todo ello se afiade la afirmacion de que los cuidados no pueden ser econémicamente
asumidos por las administraciones publicas y se alaba la actuacion de las cuidadoras a
las que hay que ofrecer apoyo para que se cuiden. Sin embargo, esta apuesta politica por
conservar los cuidados en el ambito doméstico tiene consecuencias para las mujeres.
Por este motivo, en el punto opuesto de la reflexién se sitda el racionalismo sexual.
Friedan (2009) considera el hogar como una trampa que atrofia el raciocinio de las amas

de casa. Pero, como indican Ehrenreich y English,
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“Al rechazar justificadamente la ‘esfera de las mujeres’ Yy, no tan
justificadamente, a las mujeres que en ella estaban, el racionalismo sexual se
apresuraba demasiado a volcarse en la esfera publica tal como lo habian definido
los hombres (...) El programa del racionalismo sexual consiste en la asimilacion,
con una serie de transformaciones auxiliares (las guarderias, por ejemplo) como
elementos necesarios para fomentar la répida integracion de las mujeres en lo
que habia sido el mundo masculino. (...) Fue, en gran parte, el horror de tal
perspectiva lo que inspir6 la otra respuesta a la cuestion femenina: el
romanticismo sexual.(...) EI romanticismo sexual amaba el misterio de la mujer y
proponia mantenerla fuera del mundo para que siguiera siendo misteriosa. (...) Y
liberar a la mujer seria eliminar la Unica cosa que protegia al hombre de su
destruccion psiquica en el duro mundo del mercado. Si ella se convertia en una
version femenina del ‘hombre economico’, otro individuo en busca de su propio
camino, este seria un mundo sin amor ni calor humano. (...)La imaginacion
romantica se aplicd febrilmente a la tarea de construir una mujer digna de
ocupar el ‘templo de las vestales’ de Ruskin. Las lineas maestras eran sencillas:
la mujer debia ser el contrapunto del mercado en todos los aspectos, la antitesis

del hombre econémico” (Ehrenreich y English, 2010:48-52).

o Los tiempos

Una vez analizados los espacios, veamos qué ocurre con los tiempos dedicados

al cuidado.

Aunque el tiempo que se emplea en cuidar y atender a las personas en el hogar

es poco perceptible, Duran (2002), refiriéndose a la salud, estima que el 88% del tiempo
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de cuidado de la salud se presta como asistencia informal o familiar, mientras que sélo

el 12% restante es tiempo de cuidado que presta el sistema de salud formal.

Como el cuidado informal de las personas tiene lugar en un contexto social y
emocional distinto al del trabajo remunerado, se trata de tiempo mas subjetivo y
dificilmente medible o cuantificable que incorpora aspectos intangibles representados
por la subjetividad de la propia persona y materializados en la experiencia vivida. Son
los que han sido denominados como tiempos generadores de la reproduccion, que méas
que tiempo medido y pagado, es tiempo vivido, donado y generado®’, con un

componente dificilmente traducible en dinero.
La ausencia de regulacion horaria de la labor de cuidados tiene dos dimensiones.

e Es una actividad que, por su caracter asociado a la atencion de
necesidades biologicas basicas con frecuencia inaplazables, no puede
organizarse en torno a horarios laborales rigidos.

e Ademas, tal y como estan organizados los cuidados informales

actualmente sélo puede dedicarse a ella quien dispone de todo su tiempo.

En los dltimos afios se han desarrollado las llamadas Cuentas Satélite de la
Produccion Domeéstica (CSPD) y ha habido un fuerte impulso en los estudios sobre la
valoracion del trabajo doméstico. Pero, en la elaboracion de las cuentas satélite se pasa
de una magnitud abstracta, aunque fisica -el tiempo- a otra mucho mas abstracta -la

valoracion monetaria-, donde se pierde totalmente el contenido de la actividad.

La mayoria de las encuestas sobre el uso del tiempo se basan en categorias de

actividades, lo que invisibiliza las responsabilidades de supervision y de disponibilidad.

12 Es la dicotomia entre Kronos (tiempo reloj) y Kairos (tiempo experimentado).
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Los seres humanos pueden hacer simultdneamente multitud de tareas. La supervision
adopta con frecuencia la forma de una actividad en segundo plano e incluso a veces no
es considerada siquiera como una actividad; pero esto, como hemos visto, no es lo que

ocurre en el entorno laboral remunerado, sino sélo en el entorno domeéstico.

No es sencillo medir la dedicacion de los tiempos en cada actividad, puesto que
cuidar implica también la capacidad de superponer actividades, muchas veces a costa de
un mayor cansancio y estrés para quien se encarga de prestar o supervisar estas tareas,

lo cual tiene también consecuencias respecto al autocuidado.

En las encuestas sobre el uso del tiempo dedicado al trabajo domestico resulta
mucho maés facil consignar y categorizar actividades como la limpieza y la preparacion
de la comida que otras de caracter mas personal, como el cuidado y apoyo emocionales.
Esta dltima implica una relacién y la persona que realiza la actividad pasa a formar
parte de la misma. Aunque algunas de estas tareas se han ido trasladando desde su
realizacion por parte de los miembros del hogar a personas externas, los cambios no han
operado en el mismo sentido para todas las actividades domésticas. Como indica
Himmelweit “La gente se ha mostrado mas reacia a buscar sustitutos de mercado
justamente para aquellas actividades en las que las relaciones cuentan” (en Carrasco et
al. 2011:211). La autora relaciona los valores de tiempo y dinero al revelar cémo la
tendencia a considerar el dinero como el Gnico medio para satisfacer las necesidades
divide el tiempo entre aquel por el que se percibe una remuneracion y aquel en el que se
consume el dinero ganado. Himmelweit muestra como para mantener el proceso a
través del cual una serie de actividades domésticas estan pasando a formar parte de la
economia remunerada es necesaria la desigualdad, no sélo para configurar las
aspiraciones de la gente, sino también porque permite que resulten rentables las

empresas proveedoras de las mercancias sustitutivas del trabajo doméstico. Dada una
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desigualdad salarial suficiente, dichas empresas pueden requerir muy poco o ningun

equipo de capital y pueden ser altamente intensivas en el trabajo, limitdndose a

reemplazar el tiempo mas valioso de una persona por el menos valioso de otra.

Si la medicion en tiempo del trabajo de cuidados es complicada, mayores son los

problemas de valoracidbn monetaria, ya que ademéas de basarse en la medicion en

tiempo, la valoracion afiade los problemas propios de evaluar monetariamente un

trabajo que no se desarrolla bajo relaciones mercantiles. ¢Es, pues, una solucion la

valoracion monetaria de los cuidados?

Por una parte, algunos autores defienden la valoracién de este tipo de
trabajo argumentando la importancia de visibilizarlo a través de algun
indicador relevante en economia, como es el PIB. No asignar un valor de
mercado a las actividades realizadas en los hogares, aumentaria el riesgo
de que dichas actividades permanecieran olvidadas y, junto con ellas, se
mantuviera en la invisibilidad a las personas que las realizan. Ademas, en
el campo maés aplicado, se planteaban argumentos relacionados con la
formulacién de politicas publicas y programas de proteccion social.

La corriente de pensamiento contraria sostiene que al tomar como
referente el trabajo de mercado se estaria utilizando un referente masculino
incapaz de reflejar y representar la complejidad de los trabajos domésticos,
particularmente aquellos que dan respuesta a necesidades de cuidados, de
apoyo o relaciones afectivas. Si estos Gltimos se valoran monetariamente,
sus caracteristicas mas propias diferenciadas del trabajo asalariado
guedarian aun mas invisibilidades, de forma especial, los aspectos mas

subjetivos incorporados en el trabajo de cuidados.
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Sin embargo, como muestra Mellor (ibid. 2011:262), una de las mayores
dificultades de cuantificar el valor del cuidado reside en su caracteristica central: la

esencia del trabajo de cuidados es su altruismo inmediato.

e Su inmediatez deviene de la imposibilidad de posponer las labores o
encajar éstas en un horario laboral. No se puede ordenar l6gicamente ni
programar racionalmente. El trabajo corporal tiene que adecuarse a los
ritmos de la vida corporal y del ciclo de vida. Estos no son uniformes ni
determinados ni tampoco se pueden organizar en tiempo-reloj.

e Su altruismo se muestra en que se realiza sin ninguna recompensa salvo,
en sentido positivo, el placer de las relaciones familiares y, en sentido

negativo, por obligacion, por un sentido del deber.

La imposicion de un comportamiento altruista a los cuidadores, en su inmensa
mayoria mujeres, es una de las divisiones mas destructivas de la sociedad humana, toda
vez que genera una distorsion en el uso del tiempo. EI mundo publico se construye

sobre el tiempo reloj, dejando oculto el mundo del tiempo corporal natural.

El elemento mas importante del altruismo impuesto es la supresion de la
capacidad de control de las mujeres sobre su tiempo, la posibilidad de conseguir lo que
Nowotny (Ibid. 2011:263) ha denominado tiempo apropiado, 0 sea el tiempo que es
propiedad de la persona individual. El altruismo impuesto constrifie todo el tiempo de
las cuidadoras. EI mundo del altruismo inmediato es el mundo del tiempo corporal
bioldgico. En la medida en que las mujeres son responsables del tiempo bioldgico, no
tienen tiempo, sino que lo dan. Debido a que su trabajo estd en funcion del tiempo

bioldgico, para las mujeres el tiempo nunca puede significar libertad. Como resultado,
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pierden el control sobre su propia vida y no tienen manera de crearse un tiempo para

ellas.

Algunas economistas feministas, como Cristina Carrasco, propugnan que la
valoracion del trabajo reproductivo cambiaria si éste se colocara en el centro de las

actividades econdmicas.

“Significa abandonar ‘el mercado’ como eje del sistema socioeconémico y
situar en su lugar el ambito familiar, desde donde se organiza el proceso de
reproduccion en torno al cual se articulan los demas procesos. Este enfoque es
totalmente opuesto a la tradicién neoclasica que subordina la organizacion
familiar -que supone dada- a la eficiencia del mercado y acepta como solucion
Optima para el problema de conciliacién entre produccion y reproduccion que las
mujeres asuman el trabajo que supone la responsabilidad de la privatizacion del

proceso de reproduccion social.” (En Valls-Llobet, 2006:244).

En este sentido, tanto el feminismo como los movimientos ecologistas proponen
la idea de la sostenibilidad humana, social y ecolégica como proceso. Para ello desde el
feminismo se maneja la idea de estandares de vida (Bosch et al. 2003), un concepto
complejo de caracter procesual que, ademas de la cobertura de las necesidades
biologicas y sociales, incorpora la satisfaccion de las necesidades emocionales y
afectivas. “Cuando el debate sobre desarrollo humano se orienta hacia la medicion y
cuantificacion (como hace el Programa de las Naciones Unidas para el desarrollo —
PNUD-) entonces dicho concepto se aleja de los estandares de vida que aqui
manejamos. Los aspectos emocionales y afectivos no son susceptibles de cuantificacion

y, de hecho, los indicadores del PNUD no los consideran.”
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La idea del tiempo donado (a veces usurpado) y el tiempo apropiado subyace
también en las expresiones como huella civilizadora (Bosch et al. 2003), deuda de
cuidados (Pérez Orozco, 2014), deuda patriarcal (Carrasco et al. 2006, 2014) o
plusvalia afectiva (Magallén, 2006). Todos ellos son conceptos que, de modo analogo a
la ya conocida huella ecolégica como indicador del impacto ambiental por la
explotacion de los recursos naturales, evidencian la relacion entre el tiempo y los
afectos consumidos por parte de las personas para atender a sus necesidades
individuales, y su correspondiente aportacion para garantizar la continuidad humana.
Para garantizar la sostenibilidad, cada persona deberia aportar y recibir montos
equivalentes de tiempo y cuidado, que ademas irian variando a lo largo de los ciclos

vitales. Sin embargo, no se trata de una cuestion cuantitativa.

Si nuestro interés esta en dar valor a las actividades de cuidado en el bienestar de
la sociedad, necesitamos un andlisis holistico no centrado en lo econémico versus lo no
econdmico. Es necesario evitar un enfoque fragmentario de los cuidados y evidenciar la

division del trabajo de cuidador tanto en el entorno privado como en el publico.

Y para lograrlo es imprescindible una mayor equidad en la distribucién del
tiempo y el dinero no sélo fuera, sino también dentro de los hogares. Se trata de una
situacion que se reproduce Y se reitera; asi, aunque el trabajo de cuidados no se reparte
de forma desigual s6lo por motivos econémicos, una posicion econémica subordinada
empuja a las mujeres a asumir una mayor porcion de esa tarea que obliga a cuidar quien

“tiene tiempo”, evitando de este modo que pueda emplearlo para si.

o La dimension emocional de los cuidados

En el modelo social de los cuidados aparece siempre la vinculacién con lo

emocional, como si ésta fuera la caracteristica principal o definitoria de dicho trabajo.
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En este ambito aparecen rapidamente referencias a la ética de los afectos y a la mistica
del cuidado. Pero las diferentes formas de entender y vivir las emociones y los
sentimientos en distintos colectivos sociales son construcciones culturales. Sin duda la
capacidad emocional humana es universal, pero las emociones no son algo dado sino
que son nuestro modo de valorar y juzgar nuestro entorno y nuestras interacciones
sociales. Sentimos de una determinada manera porque vivimos en un determinado
contexto. Las diferentes formas de entender y de vivir las emociones y los sentimientos
en distintas sociedades o grupos sociales no son ajenas a las relaciones de poder, y son
valores morales y politicos predominantes los que hace que las personas desarrollen las

emociones y practicas del cuidado de modo diferente.

Las emociones son una parte esencial en los cuidados, pero hemos de ser
conscientes de que esta asociacion y el hecho de que las mujeres seamos consideradas
seres emocionales en mayor medida que los hombres justifica nuestra subordinacién

social puesto que diferencia las tareas de unas y otros.

Uno de los instrumentos mas potentes de este constructo cultural es el de la
naturalizacion que, siguiendo a Verena Stolcke (2003), es “un subterfugio ideolégico
que hace compatibles la igualdad (tedrica) de oportunidades con las diferencias socio-
econdmicas reales, y resuelve de esta manera las contradicciones de las sociedades de
clase.” Un orden social desigual (de género, clase, etnia...) es convertido en un orden
natural, con lo que se anula toda posibilidad de cambio. “Las mujeres aman de forma
natural. Y esto justifica todo tipo de atropellos” (Esteban, 2011:150). En este mismo
sentido se expresan las propuestas tedricas de autores como Foucault o Donna Haraway

acerca del biopoder.

104



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

El peligro de este aspecto subjetivo es la utilizacion que se ha hecho de él para
construir una identidad femenina basada en el cuidado y la maternidad, la llamada
mistica del cuidado, negando que en muchas situaciones esta es una actividad de gran
dureza, no cumple los requisitos de amor que se le suponen y se realiza basicamente por
la obligacion moral socialmente construida que presiona a las mujeres. Por su parte, la
evolucion del concepto de masculinidad también esta suponiendo para los hombres un
importante cambio respecto a los cuidados. En las nuevas formas de masculinidad, el
papel del cuidado de los otros, especialmente de los hijos, asi como el autocuidado
cobran una nueva relevancia y un nuevo sentido. Sin embargo, parece que el cuidado de
las personas en situacion de dependencia es ain un terreno donde la intervencion

masculina es mas limitada.

Esta ética afectiva mayoritariamente femenina se ha tratado de justificar
innumerables veces mediante la extension de la maternidad natural (Bachoffen, 1861
[1992]) al origen de la justicia y la equidad. Es imprescindible advertir de que la
naturalizacion en la atribucion a las mujeres del cuidado esta asociada a su cualidad de
seres emocionales. Este constructo social funciona como un instrumento de
subordinacion. “Es un contexto moral y politico el que hace que las mujeres desarrollen

esa forma de vivir y practicar el cuidado.” (Esteban, 2010).

Esta socializacion se inserta en un dmbito cultural donde el individualismo es
una de las formas de la moral moderna y se inserta en la cultura de la autorrealizacion y
la autosatisfaccion como imperativo moral. Esto contrasta con la ética propia de los
cuidados, para la que se requiere el vigor de la antigua moral de la abnegacion, basada
en valores como el sacrificio, la responsabilidad, la respetabilidad y el sentido de
pertenencia a la familia y a la comunidad. La paradoja es que ambas morales coexisten,

self-fulfillment versus self-denial (Béjar, 1995:202), y ambas se consideran deseables,
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pero siempre atribuidas a diferentes grupos sociales y a diferentes géneros. Como indica

Bourdieu, (1999: 371)

“(...) alamoral del deber que, fundada en la oposicion entre el placer y el
bien, lleva a la sospecha generalizada hacia la diversion y lo agradable, al miedo
al placer y a una relacion con el cuerpo hecha de ‘reserva’, de ‘pudor’ y de
‘modestia’, y que acompafia con la culpabilidad cualquier satisfaccion de las
pulsiones vedadas, la nueva vanguardia ética opone una moral del deber de
placer que conduce a experimentar como un fracaso, capaz de amenazar la
propia estima, cualquier tipo de impotencia para ‘divertirse’, to have fun, o, como
gusta decir hoy con un pequerio estremecimiento, para ‘disfrutar’, no sélo al estar
autorizado el placer, sino también porque se exige en nombre de razones que se

pretenden menos éticas que cientificas.”

La propuesta de analisis holistico del proceso de cuidados reside en la necesidad
de no desarraigar los servicios sociales y sanitarios de su trasfondo humanistico, puesto
que su fin ultimo es la proteccion y el cuidado del ser humano; desde la teoria del
caring se reivindica la nocion de cuidado para resaltar la dimension relacional,
humanista, de dicha actividad. Frente a esto suele haber una posicion critica que destaca

precisamente que el cuidar explota y aliena a las mujeres.

Los afectos son impulsores de las acciones humanas y organizan nuestro
entorno. EI amor, un potente referente afectivo en la justificacion de los cuidados, se
revela como refugio en un mundo dominado por lo econémico. Pero en su hombre se
cometen también grandes injusticias y se justifican multiples desigualdades que
perpetlan un statu quo inicuo. Por este motivo, en un campo como el de los cuidados

familiares donde los afectos tienen una presencia tan destacada, es imprescindible su
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identificacion y explicacion porque enriquece el conocimiento de las conexiones entre
los sujetos, sus identidades y sus posiciones sociales, econdmicas y respecto de las

instituciones.

Sorprendentemente, muchos de los conflictos para los que se reclama una
mirada desde los afectos son aquellos en los que los propios afectos han servido para
crear y mantener distintas relaciones de poder. Se aspira al amor y la reciprocidad en las
relaciones, pero al mismo tiempo se pide un amor sin contraprestaciones en el &ambito

del cuidado.

Detengdmonos un momento en el concepto de amor. Para explorarlo podemos
acudir a la escala de actitudes sobre el amor (Love Attitudes Scale, LAS) elaborada por
John Alan Lee (1977). Su clasificacion incluye seis tipos basicos de amor, tres “colores
primarios™: Eros o amor pasional, Ludus o amor ludico y Storge 0 amor amistoso; y tres
“colores secundarios”: Mania o amor obsesivo, Pragma o amor pragmatico y Agape o
amor altruista, que resultan de la combinacion de los primarios. Las descripciones de

cada estilo serian las siguientes:

e Eros o amor romantico

e Ludus o amor ludico

e  Storge 0 amor amistoso

e Pragma o amor pragmatico: formado por una simbiosis entre Ludus y
Storge, y que usa el raciocinio busqueda de la pareja ideal.

e Mania 0 amor posesivo: compuesto por Eros y Ludus y caracterizado por

la importancia de la intensidad y la intimidad, pero también por los celos.
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e Agape o amor altruista: formado por la combinacion de Eros y Storge, que
se caracteriza por el sacrificio propio y la generosidad, por dar antes que

recibir

Esta escala LAS también ha sido empleada para analizar la relacion entre estilos
de amor y variables como el género, la edad o diversos factores sociales, culturales y

estructurales. (Ferrer et al. 2008).

Para Esteban, la triada occidental del amor comprende tres ambitos culturales: el
de la pareja, la crianza de los hijos y el de los cuidados. En este ultimo &mbito, como la
autora indica y muestran todos los datos, las personas que méas cuidan son las mujeres
de més de 45 afios y con menos recursos. Ademas, continta Esteban, podemos decir
que, en general, cuanto mé&s cuida una mujer méas contribuye a su propio

empobrecimiento y a su falta de reconocimiento social. Sin embargo,

"(...) asistimos a una hipertrofia del lenguaje emocional, afectivo en lo
que respecta al trabajo de cuidar, que afecta tanto a la teoria social como a la
politica, también al feminismo, y que, paraddjicamente, estd contribuyendo a
naturalizarlo, a encubrir las dimensiones social, econémica y politica. (...) Sin
negar la trascendencia de los analisis que relacionan el amor con los cuidados,
y la aportacion y los saberes femeninos a este nivel; si negar tampoco la
importancia de las emociones en la atencion a los demds... algunas pensamos
que es urgente redefinir qué es una buena atencion, ademas de redefinir la
convivencia, el apoyo mutuo, la solidaridad y la reciprocidad y traspasar las
fronteras de las relaciones e ideologias familiares actuales, unido a una revisién

y una critica profunda del significado de los cambios™ (Esteban, 2011:68-70)
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El problema no es s6lo que esta division sexual del trabajo y su justificacion
afectiva son injustas, sino que ademas son ineficaces y no aseguran la cantidad y calidad

necesaria de cuidados.

No obstante, la cualidad de los afectos como fundamento identitario no siempre
da lugar a una subordinacion sino que en algunos casos puede ser utilizada como
elemento empoderante. Es lo que ocurre en el ejemplo clésico citado por Dolores
Juliano (2004) de las Madres de la Plaza de Mayo. Por otra parte, puede también ocurrir
lo opuesto, en lo que Nuria Villa llama discriminacion por carifio" (en Hidalgo,
2012:124), como la causada por las actuaciones sobreprotectoras de las familias de
personas con discapacidad intelectual que limitan su autonomia y dificultan, por tanto,

su proceso de inclusion social y laboral.

o La dimension material de los cuidados

El otro elemento bésico en el andlisis de la naturaleza de los cuidados es su
dimension practica; esto es, el cuidado como actividad o su cualificacién como trabajo.
Hemos observado que el aspecto de los cuidados que tiene que ver con su caracter
relacional provoca conflictos. Pero lo cierto es que su cara mas pragmatica, la del
cuidado como actividad, también genera debate. ;Qué clase de actividad es la del
cuidado? ¢Son los cuidados informales un trabajo? Algunos autores incluso consideran
que el reducir el cuidado informal a un trabajo puede producir un sesgo de género ya
que oculta la complejidad y multidimensionalidad del cuidado como actividad,

relacion, proceso y ética (Garcia y La Parra, 2007).

La propuesta de Tobio (2010) muestra que mas alla del derecho o la obligacion
de cuidar aparece el nuevo enfoque ético de la responsabilizacién. Este enfoque del

cuidado contempla las dos vertientes del concepto: la actividad y la implicacion.
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Pero la relaciéon entre el cardcter pragmatico y el emotivo de los cuidados
informales se conecta a su vez con la division sexual del trabajo. Como advierten
Bosch, Carrasco y Grau (2006), la experiencia femenina del trabajo tiene que ver con la
orientacion endémica de las mujeres hacia la relacion, frente a la orientacion masculina
prioritaria hacia el resultado. De ahi que el trabajo mercantil haya devaluado la
actividad realizada tradicionalmente en el hogar, la ha adulterado y desencarnado al
eliminar la relacion humana que llevaba integrada. La cuestion de fondo seria recuperar
la idea de trabajo -con todas sus dimensiones enriquecedoras, como fuente de todas las

relaciones-.

Lo que define el trabajo familiar doméstico es la componente subjetiva de la
relacion. Dificilmente se pueden separar los aspectos afectivo/relacionales de la
actividad misma. Asi, es posible que una misma actividad pueda tener, para algunas
personas, sustituto de mercado (si los ingresos lo permiten) y, en cambio, para otras sea
totalmente insustituible. Para cada persona, aquella actividad a través de la cual ha
expresado el sentido de la relacion es la que no tiene sustituto de mercado. De ahi que
sea practicamente imposible clasificar las tareas del hogar en mercantilizables y no

mercantilizables. (Bosch et al. 2006)

A finales de los 60, la economia feminista trata de incorporar las tareas
domésticas a la economia, analizandolas como una forma de trabajo asimilable al
empleo remunerado. Pero, sin negar el avance que supone esta propuesta, muchos
autores critican que con ella también se perdi6 algo: la capacidad de dar valor a los
aspectos personales y relacionales de buena parte de la actividad doméstica. En este
sentido ¢qué es trabajo y qué no lo es? Al arglir que las actividades domésticas eran

trabajo se alegaban tres aspectos del mismo.
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El trabajo consume tiempo y energia para lograr un fin y por tanto tiene un
coste de oportunidad. Ademas, no es sencillo medir la dedicacion de los
tiempos™ en cada actividad, puesto que cuidar de menores, de enfermos o
de mayores implica también la capacidad de superponer actividades,
muchas veces a costa de un mayor cansancio y estrés para quien se
encarga de prestar o supervisar estas tareas, con consecuencias respecto al
autocuidado.

Las mujeres forman parte de una division del trabajo, tanto en el seno de la
familia como a escala social; sin embargo, como el trabajo es separable de
quien lo realiza no existe motivo inherente para que las mujeres hagan
todo el trabajo doméstico. Como sefiala Dolors Comas (2009), es la
construccién social de la diferencia como desigualdad lo que funciona
como factor estructurante en la division del trabajo. Es necesario
identificar los simbolos y significados por los que cada sociedad se
representa las diferencias entre los sexos y también las diferencias de clase
0 de origen, otorgando determinados atributos a las personas,
construyendo a partir de ellos la nocion de persona, diferenciada,
jerarquizada.

El concepto de trabajo al que se recurria para caracterizar la actividad
doméstica como tal era una abstraccion basada en las caracteristicas mas
destacadas del trabajo asalariado dedicado a la produccion de productos
manufacturados para el capital. Sin embargo, el concepto no era

universalmente valido ni tampoco era aplicable ni siquiera a todo el

3 Un método podria ser la Escala de Madrid, propuesta por M@ A. Durén, que cuantifica el cuidado en
términos de unidades de cuidados estimando que las personas entre 15 y 64 afios demandan una unidad,
las personas entre 65 y 79 demandan dos unidades y las mayores de 80 afios, tres unidades. Habria que
modificar esta escala atendiendo no sélo a la edad, sino también al grado de dependencia de cada persona.
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trabajo remunerado y menos aun si se hacia extensible mas all4 de este
ambito. El trabajo que se desarrolla desde los hogares destinado al cuidado
de las personas tiene lugar en un contexto social y emocional distinto al
del trabajo remunerado y, por tanto, no permite una simple sustitucién con
produccion de mercado. En esta misma linea, es dificil medir y categorizar
actividades que implican soporte y cuidado emocional. Ademas, los
trabajos de cuidados generalmente presentan tiempos y horarios mas
rigidos y en ellos la division sexual del trabajo se presenta con mayor
fuerza. La investigacion feminista ha cuestionado las normas que ordenan
la organizacion del lugar de trabajo con criterios masculinos, perpetuados
en el andlisis de la ciencia social tradicional del medio laboral, y ha
mostrado la importancia del género como factor decisivo que mediatiza -y
es mediatizado por- las relaciones de trabajo existentes (Dominelli y
MacLeod, 1999). Por su parte, la valoracion monetaria del trabajo no
mercantil es un proceder engafioso y puede llevar a la conclusion errénea
de que el mercado ofrece sustitutos perfectos del trabajo no mercantil. El
método de medicidn del mercado solo puede ofrecer una estimacién a la
baja del cuidado familiar: lo que le costaria a la sociedad ofrecer un
sustituto aceptable. Es mas, si cuidar a las personas mayores no es
econdémico, la economia se lava las manos en lo que respecta a esta
actividad. El Estado o la beneficencia pueden intervenir, pero solo si hay
dinero disponible, procedente de los impuestos o de donaciones. Si ni uno
ni otra aparecen, el cuidado queda en manos de la familia, amigos o

vecinos, y de entre ellos, las mujeres asumen el grueso del trabajo.
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Por su parte, la reivindicacion de las labores de cuidado como un trabajo ha
recibido muy poco apoyo por parte de los representantes de los considerados
trabajadores de pleno derecho. Segin un estudio de la OIT de 2004, las tasas de
sindicacion en el sector del servicio doméstico apenas llegan a un 1% a escala
transnacional. Las organizaciones obreras no han cuestionado estas injusticias, ni
tampoco lo han hecho los movimientos sociales y la izquierda marxista con escasas

salvedades.

En esta linea se encuentra la denuncia de Federici (2015:45) sobre el
reconocimiento de los cuidados como un trabajo cuando afirma que “No es innovacion
tecnoldgica lo que se necesita para afrontar la cuestion del cuidado de los mayores. Lo
que se necesita es una transformacion de la division social y sexual del trabajo y, por

encima de todo ello, el reconocimiento del trabajo reproductivo como trabajo”.

Asimismo, la salud laboral de las mujeres cuidadoras tampoco se ha valorado
correctamente, como ha evidenciado Karen Messing (2002), profesora de la
Universidad de Quebec y directora del Centro CINBIOSE en Montreal. Sus
investigaciones han mostrado la escasa visibilidad de los problemas de salud laboral de
las mujeres, porque se considera que éstas participan en profesiones con escaso riesgo
laboral, lo que motiva que las condiciones de trabajo no se estudien. Esto origina un
circulo vicioso (Messing, 2002:147) que se cierra al no hacerse visibles los riesgos
laborales. Ademas, si las mujeres presentan alguna sintomatologia en relacion a su
trabajo es habitual que sus sintomas se atribuyeran rapidamente a problemas derivados
de su propia naturaleza o de su sexo, por lo que no se hacia el esfuerzo necesario para
relacionarlo con sus condiciones de trabajo o con algln accidente que hubieran sufrido.

Las enfermedades de las mujeres se atribuyen a las hormonas o a su imaginacion, sus
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quejas se rechazan, no se hace seguimiento y por lo tanto no se hacen planes de

prevencion.

Valls-Llobet sugiere el modelo bio—psico-social y medioambiental para
aprehender los riesgos diferenciales en la salud laboral de las mujeres. Su grupo de
investigacion del programa mujer, salud y calidad de vida del CAPS sigue el modelo del
Instituto Karolinska, encabezado por la doctora Marianne Frankenhauser, que disefio el

equipo de investigadores para estudiar las consecuencias del estrés fisico y mental.

"Ella 'y su equipo investigaron si los problemas de salud que presentaban
hombres y mujeres en relacion con las condiciones de vida y el trabajo
dependian de las diferencias bioldgicas y psicoldgicas o del entorno psicosocial
que rodeaba la vida y el trabajo. Sus conclusiones han abierto un amplio campo
de investigaciones y han demostrado que en la salud de hombres y mujeres
pesan mas los condicionantes del trabajo, con sus demandas excesivas y el
soporte social para realizarlo, que las diferencias psicoldgicas y biolégicas".

(Valls-Llobet, 2006:180)

Borderias, Carrasco y Torns (2011:15) apelan a la perspectiva histérica para
analizar teéricamente la organizacién social del trabajo de cuidados, fruto de un largo
proceso que comenzd con la transicion al capitalismo. Asimismo, la investigacion
feminista ha cuestionado las normas que ordenan la organizacion del lugar de trabajo
con criterios masculinos, perpetuados en el andlisis de la ciencia social tradicional del
medio laboral, y ha mostrado la importancia del género como factor decisivo que
mediatiza —y es mediatizado por- las relaciones de trabajo existentes (Dominelli y

MacLeod, 1999:186).
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En cuanto al analisis economico clésico del mercado laboral, éste ha ocultado la
relacion dinamica que existe entre el proceso de produccion de mercancias y servicios y
el proceso de reproduccion social. La estricta separacion entre estos dos ambitos da
lugar a una profunda distorsion simbolica de la realidad social y transmite los valores
patriarcales. Desde la economia feminista se propone incorporar la subjetividad, con lo
que la actividad de cuidados ya no se presenta como un conjunto de tareas y servicios
catalogables, sino como un conjunto de necesidades que hay que satisfacer. De este
modo, el centro de referencia cambia y es la actividad que desarrollamos en el hogar la

que ha de considerarse fundamental para que la vida continte.

Como observamos, en la figura de las cuidadoras se produce una adicion
exponencial de factores. Tiempos, espacios, consideraciones afectivas y morales y
carencias materiales se combinan para producir un elevado impacto en sus trayectorias
vitales. Esta coyuntura da lugar a una discriminacion interseccional o multifactorial que
limita sus derechos. Por este motivo es necesaria una vision holistica que nos ofrezca

una explicacion integral del problema que abordamos.

o La relacion entre el trabajo y los afectos en el cuidado no profesional

Como indicaba anteriormente (ver pagina 79), Graham ve en esta naturaleza
dual de los cuidados (material y emocional) la que explica su adscripcion de género y su

localizacioén en el seno de las relaciones familiares.

El término cuidados en el &mbito sanitario estd siendo utilizado dentro de la
teoria del caring, con una doble funcion: para resaltar la dimension relacional,
humanista, de dicha actividad, y subrayar la dimension emocional y afectiva del
término; y, al mismo tiempo, para legitimarse como profesion paralela a la medicina.
Pero, como sugiere Mari Luz Esteban (2010), quiza debamos hacer el analisis al revés.

115



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

"Lo especifico de la aportacion femenina que se resalta muchas veces, no
es mas que una consecuencia de la separacion entre la medicina y la enfermeria
como profesiones jerarquizadas o, de un modo més general de los espacios y
funciones de mujeres y hombres dentro de un sistema que legitima dicha

jerarquizacion.”

Francesc Torralba, en su Antropologia del cuidar (2005) confronta varios
conceptos en relacion con la enfermeria como disciplina y los expone al andlisis
humanistico de los cuidados. (Torralba, 2005:18-25) EI mismo anélisis es perfectamente

trasladable al cuidado informal.

1) Vocacion vs. profesion

2) Autonomia vs. heteronomia

3) Sabiduria vs. ciencia

4) Arte vs. técnica

5) Pasado vs. futuro

6) ¢Cuidar vs. curar?

Respecto del primer par de conceptos, vocacion vs. profesion, Torralba advierte
de dos peligros: el primero de ellos es el de reducir la enfermeria a una pura vocacion
(la tendencia tradicional), infravalorando otros conocimientos técnicos, psicoldgicos y
humanisticos; el segundo peligro es el opuesto, el que se centra en exclusiva en la

profesionalizacion (la tonica actual).
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En el segundo par de conceptos, autonomia vs. heteronomia, la enfermeria se ha
visto desde un punto de vista social, econdmico y politico como una extension de la

medicina, jerarquizando saberes y negando su interdependencia mutua.

El siguiente par de conceptos tambiéen refleja una distincion artificial, puesto que
el desarrollo de los cuidados no puede aplicarse a parcelas delimitadas de la persona,
sino que requiere un tratamiento global e integral. La sabiduria, en el sentido
aristotélico, se refiere a un conocimiento holistico de la realidad y la praxis del cuidado

requiere esa clase de saber.

Respecto del arte de cuidar frente a la técnica, como apunta el autor

"El arte de cuidar precisa unos adecuados conocimientos de tipo
psicoldgico, anatdmico, antropoldgico e inclusive de tipo cultural y religioso,
pero ademdas de estos conocimientos precisa un conjunto de factores que
convierten este ejercicio en un arte y jamas en una ciencia exacta. (...) Todo lo
que se refiere a lo humano y al cuidado de lo humano no puede jamas resolverse

en el plano de la ciencia experimental y positiva."

Carmen de la Cuesta (2005:335-342) desarrolla la expresion artesania del
cuidado para definir ciertos aspectos del cuidado familiar de pacientes con demencia.
Estos cuidados involucran estrategias creativas, adaptativas, nuevas comunicaciones.
Incardinar los cuidados dentro de la actividad artesanal es aqui pertinente porque, como
propone Sennett (2009:32) para cualquier actividad artesanal, “El artesano representa la

condicion especificamente humana del compromiso”.

La relacion del pasado y el fututo en los cuidados también es basica, ya que su

desarrollo exige ciertamente un proceso, lo que implica una atencién sin solucién de
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continuidad orientada al futuro y una raiz centrada en las experiencias y saberes del

pasado.

Finalmente Torralba (2005:25) se centra en la dicotomia que méas juego ha dado

a la teoria en relacion a la naturaleza de los cuidados.

“La razon de ser de los cuidados consiste en garantizar la vida del sujeto
y su autonomia funcional. El cuidar de alguien es velar por su autonomia, por
su independencia en todos los 6rdenes.(...) El deber moral de los profesionales
sanitarios no solo radica en el buen ejercicio de su profesion, sino en la
reivindicacion de unas condiciones adecuadas desde el punto de vista

institucional para el buen ejercicio del cuidar y del curar.”

Otros autores profundizan més en la citada dicotomia que se crea entre cuidar y
curar y le afiaden al andlisis elementos relacionados con el monopolio del poder o con

el género.

Bourdieu desenmascara la naturaleza del saber experto y su relacién con los

ambitos de poder investidos de legitimidad:

“A diferencia de los poseedores de un capital cultural desprovisto de
certificacion académica, que siempre pueden ser sometidos a pruebas, porque no
son mas que lo que hacen, simples hijos de sus obras culturales, los poseedores
de titulos de nobleza cultural -semejantes en esto a los poseedores de titulos
nobiliarios, en los que el ser, definido por la fidelidad a una sangre, a un suelo, a
una raza, a un pasado, a una patria, a una tradicion, es irreductible a un hacer, a
una capacidad, a una funcién- no tienen mas que ser lo que son, porque todas sus

practicas valen lo que vale su autor, al ser la afirmacion y la perpetuacion de la
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“esencia” en virtud de la cual se realizan. (...)Los poseedores de titulos de
nobleza cultural estdn separados por una diferencia innata de los simples
plebeyos de la cultura, que estan irremediablemente destinados al estatus
doblemente devaluado de autodidacta y de “ejecutante de una funcion.”

(Bourdieu, 1999:21).

El autor remarca que esa apariencia de objetividad que dan los titulos de nobleza
cultural “no son otra cosa que agresiones simbdlicas que se dotan de una eficacia
suplementaria cuando toman el aspecto de la impecable neutralidad de la ciencia. (Ibid.

1999:10)”. Finalmente, introduce un nuevo elemento de analisis:

“Las competencias culturales, por el hecho de ser adquiridas en campos
sociales que inseparablemente son mercados en los que perciben sus precios, son
solidarias de estos mercados, y todas las luchas relacionadas con la cultura
tienen como apuesta la creacion del mercado méas favorable para los productos
que llevan en las maneras la marca de una clase particular de condiciones de

adquisicion, es decir, de un determinado mercado. (Ibid. 1999:94).”

En sentido analogo se expresa David Le Breton al admitir que “el saber del
cuerpo se convierte en el patrimonio mas o menos oficial de un grupo de especialistas

protegidos por las condiciones de racionalidad de su discurso.” (Le Breton, 2008:59).

Cesar-Vital Blanco Pérez habla de la invasion del falso sabio: los servicios
acuden con sus instrumentos a los dependientes sin haber realizado trabajos previos de

concienciacion de su situacion (en Hidalgo, 2012).

Pero ademas ya hemos comprobado que muchas autoras, desde diferentes
campos de estudio (medicina, investigacion social, trabajo social), introducen en la

exégesis de ese saber experto la variable de género.
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Como afirma Valls-Llobet, la naturaleza del poder médico se construye
mediante la negacion de la sabiduria de matronas y sanadoras, a las que se acuso de
brujeria, aun cuando el ejercicio de sus précticas era ancestral. El descrédito de la
sabiduria sanadora femenina como método de apoderamiento de las vidas de las mujeres
es también denunciado por Ehrenreich y English (2010:13, 59 y 68) al examinar la
evolucion histdrica de la profesion médica y de la conversion del oficio de curar en una

fuente de riqueza.

Asimismo, el saber experto le es negado también al paciente alegando “la
distancia social y cultural entre el médico, hombre importante, poseedor de un saber
esotérico que raramente intenta compartir y el paciente que no posee ningin saber sobre
si mismo, que ignora las significaciones que lo atraviesan y que esta destinado a no

comprenderlas”. (Le Breton, 2008).

Para que el saber experto mantenga su superioridad jerarquica sobre los saberes
experienciales, éstos han de ser descalificados. El antrop6logo médico Eduardo
Menéndez (2005:33-69) critica el modelo médico hegeménico y, denuncia los mensajes
contradictorios del autocuidado que, por una parte se impulsa constantemente desde el
sector sanitario y simultaneamente se critica y menosprecia. El autor define la autoatencion

COmo

"las representaciones y practicas que la poblacion utiliza a nivel de sujeto y grupo
social para diagnosticar, explicar, atender, controlar, aliviar, aguantar, curar, solucionar o
prevenir los procesos que afectan su salud en términos reales o imaginarios, sin la
intervencion central, directa e intencional de curadores profesionales, ain cuando estos

puedan ser la referencia de la actividad de autoatencion”. (Menéndez, 2005:54)

El descrédito de la autoatencion se lleva a cabo de tres modos distintos:
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e Se argumenta la irrelevancia de la autoatencion para la atencion de salud y
para la estructura sanitaria y sus politicas. Se considera que su importancia
es residual, pero, los datos muestran que esta atencidn esta presente tanto
antes, como durante y después de la actuacion profesional, a la que
complementa con harta frecuencia y en ocasiones sustituye.

e Ademas se considera desde el modelo predominante que la autoatencién
puede ser problematica porque puede retrasar la atencion profesional y
causar efectos secundarios. Sin embargo, el autotratamiento es efectivo,
incluso cuando se juzga desde parametros profesionales.

e Por ultimo se considera que la autoatencion constituye sélo un recurso
tactico a instrumentar en una sociedad sometida a un proceso de
desigualdad progresiva con respecto a los elementos basicos de proteccién

a la salud.

Mari Luz Esteban (2003) entiende estos argumentos como formas de

descalificacion de género al considerar que este tipo de atencion es

“Lo que hacen gratuitamente las mujeres por la salud de los demas (....)
Solo en esferas del cuidado como la relativa a las criaturas, o en situaciones
sociales graves como por ejemplo la enfermedad de Alzheimer, se acepta de
buen grado el papel de las cuidadoras, aunque siempre con la condicién de que

éstas sigan obedientemente los consejos y orientaciones médicas.”
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4.3 LOS CUIDADORES

4.3.1 ;QUIENES CUIDAN? RESPONSABILIDAD E INTERACCION DE

LO LEGISLATIVO Y LO SOCIOCULTURAL

Ya hemos visto que en el cuidado informal se combinan distintas dimensiones
(espacial, temporal, emocional y material) y las caracteristicas que estas dimensiones
adquieren en la tarea de cuidar dan lugar a la consideracion de los cuidados como una
actividad de género femenino. Eso no significa que no haya también hombres
cuidadores, pero la responsabilidad del cuidado no se ha repartido dentro de la familia
del mismo modo que lo ha hecho la responsabilidad laboral y econdmica. Esta
desigualdad de género se ve reforzada en el ambito de los cuidados familiares de las
personas en situacion de dependencia. Asimismo, la desigualdad no sélo es de género

sino también de etnia y de clase social.

La existencia de trabajadoras migradas dedicadas al cuidado permite a las
mujeres occidentales que pueden costearselo mantener las responsabilidades domésticas
pero liberdndose en parte del trabajo cotidiano que ello implica. Las trabajadoras

domeésticas inmigrantes se ven obligadas a trasladar sus propias responsabilidades
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familiares a parientes o asalariadas, que se hacen cargo de sus hijos o de otros

dependientes mientras ellas trabajan, bien en el pais de origen o bien en el de destino™.

En la mayoria de paises de nuestro entorno, y en particular en los paises del sur
de Europa, los servicios sociales de cuidados ha sido un servicio de caracter mas bien
secundario (comparado con la educacion y la salud), suministrado por las
administraciones publicas solo en caso de desamparo familiar y raras veces ha supuesto

un reconocimiento de derechos basados en la ciudadania.

En su oferta de cuidados a las personas en situacién de dependencia, mas o
menos generosa segun los casos, los Estados han fluctuado entre la provision de ayudas
economicas o la de servicios. Ademas, con frecuencia se ha tratado de una cobertura de
caracter residual y pocas veces se ha basado en un reconocimiento universal de
derechos. Sin embargo la demanda de cuidados comienza a ser cada vez mas amplia,

mas compleja y perentoria.

Hagamos un analisis breve de los diferentes sistemas de proteccion a las
personas en situacion de dependencia en el entorno europeo. Un estudio mas

pormenorizado y completo se puede encontrar en Rodriguez Cabrero (2011: 66-91).

La proteccion social de las personas en situacion de dependencia en los paises de
la UE sigue cinco modelos diferentes en funcion de la cobertura, la financiacion o el

modelo de gestién. (Maravall, 2010)

e EIl modelo aleméan (con Luxemburgo, Francia, Austria y Bélgica). En él la

proteccién a la dependencia se incluye en el marco de la Seguridad Social

¥ La pelicula de Lukas Moodysson “Mamut” (2009) muestra esta realidad de las cadenas globales de
cuidados definidas por Hochschild: Un matrimonio neoyorkino de éxito tiene una hija que es atendida por
una asistente filipina cuyos hijos han quedado en el pais de origen a cargo de sus familiares. Otro ejemplo
es el magnifico documental “En Otra Casa”, de Vanessa Rousselot. (2015)
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y es financiado fundamentalmente a través de las cotizaciones a ésta,
complementadas mediante aportaciones del Estado a través de impuestos
en los casos de las prestaciones no contributivas, y gestionada como las
pensiones, el seguro de desempleo, etc. ES un derecho subjetivo y se
evalla en niveles de gravedad, de los que se derivan prestaciones
econdmicas o servicios de distinta intensidad o duracion. El usuario tiene
capacidad de elegir, aunque también debe participar en la cobertura del
coste del servicio. Se establecen ayudas a los cuidadores (excedencias,
cotizaciones, apoyo para necesidades especiales, vacaciones...)

El modelo nérdico (incluye a Dinamarca, Noruega, Finlandia, Suecia y
Holanda) facilita una cobertura de tipo universal y se financia a través de
los impuestos generales. La proteccion a la dependencia se contempla
como una extension de los servicios sociales y sanitarios. Se contempla el
copago segun capacidad econdmica, ofrece servicios publico municipales
las prestaciones econdmicas se conceden solo en casos excepcionales. La
atencion a domicilio es predominante y existe un amplio apoyo a los
cuidadores informales.

El modelo liberal (Reino Unido e Irlanda) se basa en una atencion de
naturaleza asistencial, con elevada participacion de los usuarios en el coste
de los servicios, gestionado fundamentalmente por las administraciones
locales y esta destinado a proteger las necesidades basicas de los
ciudadanos con insuficiencia de recursos. La atencion no es universal, se
financia con impuestos, el apoyo econdémico o los servicios de respiro a
los cuidadores se contemplan de forma muy reducida y los seguros

privados tienen gran presencia.
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El modelo mediterraneo, propio de los paises del sur de Europa, es
esencialmente asistencial, dirigido a los ciudadanos sin recursos
econdmicos, y basado en la atencion familiar (principalmente femenina).
No es universal sino limitado y financiado con impuestos. Prima la gestion
privada de los recursos frente a la puablica, con gran peso de las
organizaciones de tipo religioso. La atencion domiciliaria es de baja
intensidad y apenas existe apoyo econdémico o servicios de respiro a los
cuidadores.

Los modelos del Este de Europa son variados, pero tienen algunas
caracteristicas en comun: no hay sistemas especificos de atencion a la
dependencia, se financian a través de impuestos y aportaciones de los
usuarios, las prestaciones son complementos de pensiones o atencién
asistencial en residencias sociales u hospitalarias. El nivel de cobertura y
la calidad de atencién son insuficientes y no hay apoyo a los cuidadores

informales.
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Mediante cotizaciones al INSS y
aportaciones del estado a traves de
impuestos para las rentas no

contributivas.

En el marco de INSS., con gestion similar a
la de las pensiones y el seguro de
desempleo. Combina prestaciones

econdmicas y servicios.

Derecho universal.

Mediante impuestos generales.

Como extension de los servicios sociales y
sanitarios. Predomina la atencion a
domicilio, con prestaciones sélo en casos

excepcionales.

Atencién asistencial para

atender a ciudadanos con

pocos recursos. No universal.

Impuestos y también elevada aportacion
de los usuarios. Gran presencia de los

seguros privados.

Gestion basicamente local. Reducido apoyo
econdmico y/o servicios de respiro a los

cuidadores.
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Modelo mediterraneo

Asistencial, para ciudadanos
con recursos insuficientes.
Basado en la atencién

familiar. No universal.

Financiado con impuestos y con

presencia de los seguros privados.

Prima la gestion esencialmente privada con
gran peso de las organizaciones de tipo
religiosos. Atencion domiciliaria de baja
intensidad y apoyo insuficiente a los

cuidadores informales.

Modelos del Este de
Europa

(muy variados)

No existen sistemas
especificos de atencion a la
dependencia y la cobertura es

insuficiente.

Financiacion a través de impuestos y
prestaciones complementarias de
pensiones y atencidn residencial en

residencias sociales u hospitalarias.

No existe apoyo a los cuidadores

informales.

Nuevo modelo

espafiol

Universal

Impuestos generales y copago segun la

renta de los usuarios.

A través de los servicios sociales. La ley
propone que se potencien los servicios y las

prestaciones sean excepcionales.

Tabla I11. Elaboracion propia. Fuente: “El nuevo sistema de atencion a la dependencia” H. Maravall (2010)
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La propuesta legislativa espafiola se dirige al favorecimiento de los servicios
sociales para hacer que el cuidado familiar se convierta en algo excepcional. Sin
embargo, a la hora de la aplicacion préactica del sistema de atencion a la dependencia la

realidad ha sido muy otra. ¢Por qué se ha llegado a este resultado y no a otro?

Daly y Lewis consideran que el “catolicismo social” es una filosofia que se
encuentra presente, al menos en algun grado, en todos los Estados de Bienestar de la

Europa continental y meridional (a excepcién de los paises escandinavos).

"dar y recibir cuidados forma parte de la reciprocidad habitual entere
personas individuales, definidas por el caracter de su insercion en una diversidad
de relaciones sociales. (Daly, [1999]2011) La solidaridad familiar se entendia
como una buena disposicion mutua a cuidar (y también a proporcionar dinero) a
los demas miembros de la familia y, en consonancia con esta orientacion
filosofica, las politicas sociales se disefiaron de forma que permitieran que la
familia cumpliera las funciones de cuidado que se consideraban normales y
propias de la misma. De hecho, el papel del Estado se definié de manera que
otorgara a la familia el derecho prioritario a cuidar" (en Carrasco et al.

2011:238).

En esta filosofia se inserta también la idea del familismo, concepto desarrollado
por Chiara Sarraceno, que se define como “una confianza permanente en la familia, en
su solidaridad intergeneracional y en su estructura tradicional de género, como
proveedora de trabajo y servicios asistenciales y como integradora de medidas
inadecuadas de apoyo a los ingresos”. Una vez que se ha ido aportando investigacion
(Duréan, 1999; Rodriguez Cabrero y Montserrat, 2011) y haciendo visibles las

aportaciones y la ingente produccion de bienestar que realizan las familias (las mujeres),
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se ha ido incorporando el concepto de régimen de bienestar familista. El Libro Blanco

ya advertia de esta herencia ideologica de nuestra sociedad.

No obstante, este no es el Unico motivo por el que los cuidados familiares tienen
esa primacia; también existen requerimientos econdmicos muy potentes para que se
continue prefiriendo el cuidado en casa. Estas exigencias econémicas se han vuelto més
violentas durante los ultimos afios (aunque “la crisis” se ha utilizado como justificacion
simplemente para ahondar en un programa ideolégico que lleva mucho tiempo
exigiéndose desde instituciones econdmicas neoliberales (Butterworth y Burton, 2013)).
El resultado es que cuando el endurecimiento de los requisitos para acceder al derecho
de proteccion en la dependencia, deja fuera cada vez a mas personas, son las cuidadoras
informales las encargadas de suplir esas carencias. Y a medida que los gobiernos se
alejan de la proteccion social y la economia del cuidado no remunerado crece, la
capacidad de las mujeres para participar en condiciones de igualdad en la vida publica y
econdmica disminuye. (Lethbridge, 2012:22-23). Estas medidas pueden estar
fomentando lo que Land y Rose (1985) denominan el altruismo obligatorio (en

Carrasco et al. 2011:242).
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4.3.2 LA ATRIBUCION DE LA RESPONSABILIDAD EN LOS CUIDADOS

Tal como indica Rodriguez Cabrero (2011), la atencién a la dependencia es una
combinacién de necesidad, don, solidaridad y mercancia en la que se ven implicados el
Estado, la familia, el mercado y la sociedad civil. Razavi (2007:21) lo muestra

graficamente mediante su diamante de cuidados.

Familia

Estado Mercado

Tercer sector

Figura I. Diamante de cuidados de Razavi.

Sin embargo, la distribucién de la responsabilidad no es homogénea entre estos
cuatro sectores. Debido al incremento de las necesidades de atencion social por factores
ya conocidos (crecimiento de la tasa de envejecimiento, incorporacion de las mujeres al
mundo laboral remunerado, etc.) los servicios sociales han ido experimentando un
desarrollo progresivo a lo largo de los Gltimos afios, tanto por parte del Estado como del

mercado y de la propia sociedad civil (asociaciones de familiares y ONGs), pero aun
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con este impulso de los servicios, la familia sigue siendo ain hoy el soporte principal de

las personas en situacién de dependencia.

Como advierte Maravall (2010:64), “Lo que se ha producido en los Gltimos afios
de la mano del incremento de los servicios sociales, es una ampliacion del papel
complementario de éstos en relacion a los cuidadores familiares y no tanto un relevo o
sustitucion de los cuidadores familiares por parte de los servicios sociales.” No
obstante, hemos visto ya que cuando hablamos de la institucion familiar las tareas de
cuidados tampoco se reparten de forma homogénea y los datos muestran que son en su
mayoria las mujeres de una determinada edad las que asumen gran parte de la
responsabilidad. Desde la perspectiva de Graham los cuidados incluyen una dimension
material y una psicoldgica: trabajo y amor. Esta naturaleza dual de los cuidados es la
que explica su adscripcion de género y su localizacién en el seno de las relaciones

familiares.

La naturaleza de los cuidados estad ligada a las cualidades de lo femenino
construidas socialmente y a la localizacion estructurada socialmente de las mujeres en el
ambito de las relaciones privadas de la familia dentro del dominio doméstico. Por tanto,
los cuidados prestados por los servicios sociales y sanitarios son realmente sustitutivos
y no pueden considerarse “cuidados” en puridad, puesto que les faltan las cualidades de
compromiso y afecto, que son justamente las que transforman el trabajo de cuidados en
un trabajo de toda la vida, de una tarea en un deber. Esto, dice la autora, es lo que esta
“en la raiz de la profunda resistencia de la gente a la socializacion de los cuidados.” (En

Carrasco et al, 2011:159).

Esta doble adscripcion de los afectos al géenero y a las labores de cuidado ha sido

largamente investigada en los estudios académicos sin circunscribirse en exclusiva al
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ambito familiar, sino también al analizar la progresiva deslocalizacion de los cuidados
fuera de éste, pasando a procurarse en el &mbito privado o publico de los servicios
sociales.

Al surgir en Escandinavia los primeros andlisis feministas de las politicas
sociales se argumentd que la incorporacion de las mujeres a los empleos relacionados
con los servicios del Estado de Bienestar (escuelas, hospitales, residencias de ancianos)
era una traslacion al &mbito publico del trabajo que ya venian haciendo en los hogares y
por lo tanto constituia lo que Siim (1987) denomina una suerte de “patriarcado publico”
Sin embargo, otros autores presentaban este desplazamiento como un avance muy
positivo, en particular para las propias mujeres. (Kolberg, 1991) (En Carrasco,

2011:229).

Pazos, por su parte, delimita perfectamente la diferencia entre los cuidados
basicos y el afecto, traducido en tiempo de calidad, que puedan dispersar las personas
proximas. Con esta distincién remarca la caracteristica del cuidado como un derecho

basico cuya proteccion y amparo es exigible al propio Estado:

"El afecto no puede ser cubierto extensivamente por los servicios publicos,
y en realidad depende de factores particulares en cada caso. Sin embargo, la
obtencion de los cuidados necesarios para suplir la falta de autonomia funcional
es un derecho elemental, y como tal debe (y puede) ser garantizado por los
servicios publicos. Parece sensato partir de la premisa de que ninguna persona
dependiente debe sentirse desamparada de ese derecho a la autonomia, asi como
que ninguna otra persona debe verse obligada a renunciar a su empleo y a su
proyecto vital para evitar esa situacion. Sin embargo, esta consideracion no es la
predominante en la intervencion publica referente a los cuidados de larga

duracion.”" (Pazos, 2013:207)
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Pero, ¢qué base tedrica han tomado nuestra nueva ley de autonomia personal

acerca de las responsabilidades de cuidado?

El Libro Blanco recoge a partir de su pagina 105 el régimen juridico previo a la
LAPAD que regulaba la proteccion a la dependencia. El Libro enumera los derechos de
las personas en situacion de dependencia y su vulnerabilidad e inmediatamente después
describe las responsabilidades y obligaciones de todos los agentes implicados, desde los
servicios publicos hasta la propia persona dependiente, pasando por los familiares y las
entidades sociales. Vincula esta responsabilidad también al coste econémico que supone
sufragar estos derechos. Finalmente, analiza separadamente los deberes familiares y las

responsabilidades publicas.

El Libro enumera en primer lugar la determinacion de las responsabilidades
publicas e indica que éstas implican un analisis del reparto territorial de las
competencias en materia de servicios sociales y sanidad, asi como de las competencias
laborales, de vivienda, urbanismo, ocio o de seguridad social. El Libro reconoce que la
diversidad de niveles competenciales dificulta la respuesta institucional y recuerda que
la competencia implica la responsabilidad'® de garantizar los derechos reconocidos,
incluyendo la financiacion, total o parcial, de las prestaciones necesarias para su

satisfaccion.

En segundo lugar se enumeran las medidas que se implementan para regular los
cuidados familiares. Estas medidas abarcan desde las deducciones fiscales y
bonificaciones impositivas (estatales y autondémicas) hasta las medidas de conciliacion
familiar y laboral, pasando por la legislacion civil relativa a la prestacion de asistencia

entre parientes, recogida en el Titulo VI del Libro I, art. 142 y siguientes del Cédigo Civil.

> En cursiva en el original
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Bien pudiera parecer que el hecho de citar las responsabilidades publicas en
primer lugar y con profusién de detalles significa que son éstas las maximas
responsables de los cuidados y que las obligaciones familiares son subsidiarias. Sin
embargo, cuando el Libro Blanco vuelve al debate sobre las responsabilidades de la

familia evidencia que la postura es la opuesta:

"Si tenemos en cuenta que las personas con dependencia en nuestro pais
reciben los cuidados mayormente de sus familiares, especialmente de las
mujeres, debemos recordar el debate sobre las responsabilidades familiares, ya
que repercuten en la financiacion de los servicios que se consideran
sustitutorios de dichas obligaciones. Las politicas familiares dependeran en
gran manera de la postura que se adopte sobre las responsabilidades
individuales-familiares frente a las sociales en la cobertura de los riesgos

derivados de la dependencia” (Libro Blanco, pg. 138).

No obstante, y aunque la asistencia entre parientes, sustentada en la solidaridad
familiar, se recoge en el Codigo Civil, el Libro Blanco recuerda que la Constitucion
encomienda a los poderes publicos la atencién de la politica asistencial y por lo tanto la
obligacion civil debe considerarse subsidiaria y complementaria respecto de la politica
asistencial de caracter publico. El art. 50 de la CE establece que los garantes y
promotores de estos derechos son los poderes publicos, siendo esto compatible con las

obligaciones familiares.

Asi pues, como vemos, el establecimiento de las responsabilidades del cuidado
es impreciso y en el propio texto que sirvio de base a la elaboracion de la ley 39/06 se
observan las contradicciones. De la prelacion en la responsabilidad se desprendera un

modelo u otro de cuidados en la sociedad, y la ambiguedad con la que se pueden
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interpretar los textos es la que propicia la diversidad legislativa y la inseguridad juridica

en que se encuentran tanto las personas en situaciéon de dependencia como sus familias.

4.3.3 LAFAMILIAY LA DISTRIBUCION DE ROLES Y TAREAS

Como cuenta Ruth Schwartz Cowan,

“La sociologia tradicional de la escuela funcionalista, a pesar de no
contar con pruebas empiricas interpretaba que antes de la industrializacion, la
familia era la unidad social basica. La mayoria de las familias eran rurales,
numerosas y autosuficientes; producian y elaboraban casi todo lo necesario para
su sustento y para el intercambio en el mercado, a la vez que cumplian toda una
serie de otras funciones que abarcaban desde la proteccion mutua hasta el
entretenimiento. Este analisis sociologico es un artefacto cultural enormemente
importante. (Pero) La familia rural numerosa, autosuficiente (...) quiza nunca
haya existido (excepto, naturalmente, en las fantasias de los soci6logos)” (en

Carrasco et al. 2011:97-99).

Bourdieu advierte que la familia ha de ser entendida no sélo como clasificacion,
sino también como prescripcion; de este modo se revela la correspondencia entre la
imagen de la familia nuclear tradicional, el Estado moderno, y las élites dominantes que

éste genera.

La familia aln sigue siendo la principal cuidadora de sus miembros y sigue
socializada para ello. Pero no todos los miembros de la unidad familiar pasan por la

misma socializacion ni esta incluird en todos los casos el mismo tipo de deber en
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relacion a los cuidados; la familia proxima, como ha mostrado el trabajo de Janet Finch,

son las mujeres. (Cit. En Dominelli y MacLeod, 1999:40)

Como indica M2 Jesus lzquierdo (2003:5) “Se requiere todo un aparato de
ingenieria social para construir la moderna familia asi como la concepcion actual de la

obligacion familiar.”

Pero por mucho que se insista en los cambios producidos en la institucion
familiar en los Gltimos afios, por méas que se hable de la democratizacion de la familia, y
de la familia negociadora o de su “posmodernizacion” (Meil y Ayuso, 2007:75), lo
cierto es que los datos son tozudos y cuando se analiza la dedicacién de cada miembro
de la familia al cuidado de personas dependientes, la desigualdad en la participacién
entre hombres y mujeres y entre las distintas generaciones persiste. De hecho, la edad
media de las cuidadoras es mas alta en los estudios mas recientes y cada vez es mayor la
carga de los cuidados de larga duracion en mayores de 60 afios (Delicado, 2011:169).
Ademas, aunque muchas familias operan como redes de solidaridad y apoyo mutuo,
muchas otras familias funcionan mediante la dominacién y el control de unos miembros

sobre otros.

La provision de servicios personales por parte de la familia constituye lo que
Dolors Comas (2009) ha denominado economia del afecto En la familia se proporciona
bienestar fisico, psiquico y emocional a las personas, suministrando a sus miembros
provision material, cuidados personales, alojamiento, crianza y ayuda practica. Son
actividades que cuando se hacen en familia proporcionan escasa visibilidad, porque
predomina el afecto y la obligacion moral y se consideran parte de lo que las mujeres
hacen de forma natural. Son parte de la economia informal y su valor economico se

pone de manifiesto sélo cuando la provision de asistencia la suministra el mercado, que
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hay que pagar individualmente, o bien el Estado, que ha de incorporar como gasto

publico en sus presupuestos.

En la misma linea pero refiriéndose a los cuidados en el hogar proporcionados

por mujeres migrantes se pronuncia Roca i Girona:

“Se ha podido afirmar, como lo hacen Ehrenreich y Russell (2002), que
asistimos a la irrupcién de una nueva era en la cual los recursos que se extraen
del llamado tercer mundo ya no seran mas el oro o la plata, sino el amor. (...)
Por su parte, la invisibilidad de las mujeres migrantes, de hecho, casa muy bien
con la requerida invisibilidad para este trabajo. Asi, por ejemplo, el trabajo de
cuidados personales para personas mayores con identidad de dependientes en el
seno de una sociedad en donde se asigna un alto valor a la autonomia e
independencia personal, que pasa por ser uno de los mitos culturales mas
importantes de la sociedad actual, favorece enormemente la contratacion de
mujeres migrantes, por cuanto ellas, por su caracter subordinado, hacen menos
visible la dependencia y permiten crear o vivir en la ilusion de la autonomia y
la independencia a sus empleadores. (...) Y como ya sefial6 Marx en su dia, la
invisibilidad es la forma més extrema de alienacion, la ultima manifestacion de
auto-extrafiamiento. Hacer a alguien invisible, a menudo, es el antecedente
inmediato para tratarlo de forma inhumana. Constatamos pues como la
economia de servicios feminizada institucionaliza la explotacion de las
mujeres. Y esto incluso acaba produciéndose cuando este trabajo logra salir de

la informalidad y adquirir visibilidad legal”. (Roca, 2009:161-162)
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El cuidado familiar es también un excelente indicador del binomio solidaridad y
conflicto familiar. Las relaciones que se establecen en el ejercicio del cuidado son

contradictorias y ambivalentes.

La situacion previa a la dependencia es determinante y, en general, una relacion
mas cercana se asocia a una actitud favorable hacia la labor del cuidado. Si las
relaciones anteriores eran dificiles, distantes o tensas la nueva situaciéon las complica
aun mas. La realidad del cuidado es compleja. No siempre se acompafia de afecto y

muchas veces la motivacion es la obligacion o una mezcla de ambos.

Los discursos sobre el cuidado son ambivalentes. Para Tobio et al. (2010)
aparecen cinco significados que pueden ordenarse gradualmente desde el polo mas

negativo al mas positivo:

o El rechazo a cuidar.

. La obligacion.

. La resignacion al deber moral ineludible.
o La satisfaccion por la utilidad social.

o y lo vocacional.

Dar y recibir cuidado entrafia también relaciones de poder, pero no siempre este
se ejerce de parte de quien lo da a quien lo recibe. Aunque este es el escenario méas
frecuente, en ocasiones también ocurre al revés, precisamente por el hecho de que
cuidar puede ser una obligacion mas que una responsabilidad asumida voluntariamente.
En esta cara oculta del cuidado aparecen tanto los malos tratos que sufren algunos nifios
0 ancianos (cuando se dan, son infringidos casi siempre por los responsables de su
cuidado, educadores, sanitarios, asistentes...), como las exigencias y chantajes a quienes

cuidan.
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Si el cuidado a la dependencia es entendido como una actividad unidireccional y
pasiva, la persona cuidadora se verd como entregada y activa. La ética predominante
atribuye a la cuidadora un deber moral y una empatia. EI modelo exige un cuidado
afectuoso y sin contraprestacion. Sin embargo, este modelo es fuente de muchas

tensiones en el ambito familiar.

Ademas, es la fuerza moral de la solucion roméntica la que permitié su larga

persistencia.

“El supremo valor del amor contra los intereses egoistas, de las personas
contra los objetos inanimados, reforzaba las necesidades humanas que no podian
satisfacerse en el mercado, la demanda de amor e intimidad, de afecto y ternura.
Sostenia a los débiles, los nifios, los ancianos, en un mundo econémico que so6lo
recompensa a los fuertes y victoriosos. Pero la "solucion™ romantica consistia en
colocar toda la responsabilidad del amor y la ternura directamente sobre los
hombros de las mujeres: sobre cada mujer aislada, resistiendo ante la anarquia
del mercado. Y en ello estuvo el nefasto compromiso moral del romanticismo
sexual: no decidié rehacer el mundo, sino exigir que las mujeres lo

compensaran.” (Ehrenreich y English, (2010:418).

Las autoras encuentran también vinculos entre los afectos y los espacios en los
que se desarrollan los cuidados y observan una nueva paradoja en el hecho de que, si
bien la ideologia roméantica definia al hogar como, “un pequefio refugio para los valores
cristianos dentro del desierto moral creado por el capitalismo. Sin embargo, el hogar
contemporaneo de clase media y media-alta que defiende el neorromanticismo no es,
precisamente, un antagonista moral del mercado; ha sido demasiado colonizado y

durante demasiado tiempo.” (Ibid. 2010:426).
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El hecho de que sea la familia el proveedor preferente de los cuidados es un dato
de sobra conocido por quienes tienen que legislar y, con esta accion, contribuir a la
distribucion de las responsabilidades entre todos los agentes sociales. El propio Libro
Blanco recoge en su capitulo Il donde recae el peso de los cuidados, en particular los
de larga duracion. La inmensa mayoria son atendidos en casa y de forma abrumadora,
se dice, por parte de las mujeres de la familia. Ademas, “se produce una gran paradoja
desde los sistemas publicos de proteccion social, puesto que es justamente en los paises
en los que hay méas apoyo informal en los que existen menos prestaciones publicas de

apoyo a la familia.”

Pero el Libro Blanco no solo constata la realidad del cuidado informal o
familiar, sino que también pretende ahondar en el debate sobre las responsabilidades
familiares y los servicios sociales y el hecho de que las politicas familiares dependeran
en gran manera de la postura que se adopte sobre las responsabilidades individuales-
familiares frente a las sociales en la cobertura de los riesgos derivados de la

dependencia.

Lo sorprendente es que la evolucion de las pautas culturales prioriza las
obligaciones laborales en detrimento de las domésticas y entre ellas, las de cuidado
dentro del grupo familiar. Sin embargo, esta tendencia “no significa que la mayoria de
las familias se desentiendan de sus mayores o personas con dependencias, sino que la
mayoria lo asumen aln a costa de soportar situaciones de crisis de diversa indole

(relacionales, econdmicas, afectivas y de convivencia)” (Delicado, 2011:68).

Entre las politicas publicas que se proponen desde el Libro Blanco para
promover una distribucion equilibrada de los &mbitos profesionales y familiares tanto de

hombres como de mujeres se propone ahondar en las politicas de conciliacion de la vida
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familiar y laboral regulando, entre otras medidas, la reduccion de jornada y los permisos
por motivos familiares. Sin embargo, numerosas autoras (Otxoa, 2010, 6 Pazos, 2013,
entre otras) impugnan el término vida familiar en el enunciado de esas politicas de
conciliacion. Se trata de actividades de cuidado y contienen un problema en su
formulacién. Aunque mejoran la calidad de vida de algunas mujeres (solo de las que
tienen un empleo fijo y con garantias) no solucionan los problemas de muchas otras y lo
gue es mas grave, no contienen mecanismos para que los hombres utilicen los permisos
en la misma medida que las mujeres. Ademas, las excedencias y reducciones penalizan
a quien las toma con recortes futuros de las prestaciones devengadas a la seguridad

social en el empleo a fin de percibir una pension de jubilacion.

Como denuncia Otxoa (2010), “Las leyes de dependencia y conciliacién no
estan planteadas para transformar nada, no hay ningun giro; son un paliativo al conflicto
entre las necesidades y las disponibilidades de obtener cuidado en la forma en que se

venia haciendo.”

La misma critica al desarrollo de las politicas de conciliacion en la forma en que
se desarrollan en la actualidad la encontramos en Dominelli y McLeod (1999:192),
quienes critican las propuestas de horario flexible y empleo compartido ya que, en lugar
de repartir la responsabilidad de los cuidados tanto dentro como fuera de la familia,
promueve la idea de que “es menester aliviar a las mujeres de la carga que les infringe
su ‘carrera doble’, lo que esto ha conseguido es perpetuar dicha carga puesto que el

papel de los hombres en las situaciones domeésticas no ha cambiado™.

La respuesta, coinciden todas las autoras mencionadas, debe orientarse hacia la
reduccién y racionalizacion de los tiempos de trabajo, a fin de que la posibilidad de

cuidar sea igualmente accesible para todos. Asimismo, solo si se crea una potente oferta
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de servicios para el cuidado sera posible esta racionalizacion y se dara a las familias (y
dentro de ellas a las mujeres que se ocupan mayoritariamente de los cuidados) la

posibilidad de elegir.

Para que estos cambios den como resultado una mayor igualdad y justicia es
necesario, siguiendo a Maria Pazos y a Soledad Gallego Diaz, que no existan
tratamientos normativos excepcionales. Lo que si es necesario es que la legislacion
respete escrupulosamente los derechos. Sin subterfugios, sin necesidad de aducir el

respeto a las tradiciones.

"La tradicion, especialmente la de indole cultural, es casi siempre letal
para las mujeres, porgue las costumbres conservadas en un pueblo por
transmision de padres a hijos, como la define la Academia, suele acarrear la
sumision, el maltrato y la ignorancia de las mujeres. Las mujeres no
necesitamos tradiciones, necesitamos justicia. Y no necesitamos excepcionalidad
en la formulacion de las politicas publicas (...). No necesitamos tratamientos
fuera de la corriente principal. Lo que necesitamos es que esa corriente
principal respete escrupulosamente el principio de igualdad, porque
practicamente todas las excepciones tienen una segunda lectura: perpetdan el
rol de la mujer en el hogar y su responsabilidad como cuidadora de
dependientes, sean nifios, ancianos o enfermos. Todas las compensaciones que
se ofrecen ayudan a mantener a la mujer fuera del mercado laboral formal, que
es precisamente el medio fundamental para lograr su autonomia e
independencia." (Prélogo de Soledad Gallego-Diaz, en Pazos Moran, M.

2013:17)
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4.3.4 LA NATURALIZACION DEL ROL DE CUIDADORA Y LA

LIBERTAD DE ELECCION

Las responsabilidades del cuidado de nifios, ancianos y enfermos (e incluso de
adultos sanos) se han asignado desde antiguo a las mujeres que, con mucha frecuencia,
lo han asumido como una parte importante de sus atribuciones e incluso de su identidad.
Sin embargo, aunque con las transformaciones del capitalismo industrial desaparecia la
norma que ligaba a cada mujer a un porvenir inevitable, el impacto del cambio fue
doble: “Las transformaciones fueron, por su propia naturaleza, contradictorias. El
capitalismo industrial libera las mujeres de la inacabable rutina del trabajo productivo
casero, pero al mismo tiempo les arrebat6 las atribuciones que habian construido su

peculiar motivo de dignidad.”(Ehrenreich y English, 2010:39).

La teoria feminista advirti6 muy pronto que el cuidado no se limitaba a una
actividad, sino que tenia un estrecho vinculo con las relaciones de poder en cuyo marco
se desarrollaba. Estas relaciones se definian por la proximidad de los lazos, la exigencia,
el compromiso, la lealtad y la confianza. El significado del cuidado, dentro de esta
perspectiva, ha ido fraguandose como una practica de caracter ético y una forma

especifica de relacion social.

Sin embargo, estas relaciones caracteristicas se inscriben en el ambito privado y
familiar donde, incluso el neoliberalismo mas contumaz (quizd éste en la mayor

medida) da por hecho que se presta apoyo desinteresado y ayuda a quienes no pueden
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competir en el libre mercado. Pero esta divisién de &mbitos y la pretendida superioridad
moral de las mujeres, se apoyan en la division de género del trabajo remunerado y el no

remunerado.

M?  Victoria Delicado (2011:51) identifica dos mecanismos que actua

simultaneamente para lograr la adscripcion al rol de cuidadora de las mujeres:

e la ideologia del familismo, que estimula el cuidado en familia y en el
hogar.
e la desigualdad de género, que orienta socialmente a las mujeres hacia el

cuidado y no prepara a los varones para afrontar esta tarea'®.

No obstante, esta adscripcion de rol es tanto un mandato social como una
asuncion o una aceptacion individual. En este sentido hemos de advertir con Bourdieu
(1999:392) que la adaptacién a una posicién dominada implica una forma de aceptacion
de la dominacion. Podemos considerar que el rol de cuidador incorpora un habitus
puesto que se trata de una estructura estructurante que organiza las practicas y la
percepcién de las mismas, siendo asimismo estructura estructurada que organiza la

percepcion del mundo social.

¢Se puede hablar entonces de los cuidados familiares o informales como
producto de una eleccion libre? Se suele arguir que la poblacién prefiere los cuidados en
el entorno familiar y que la decisién de asumir los cuidados de un familiar es personal®’.

Ocurre lo mismo en muchos paises de nuestro entorno, por ejemplo, en Alemania

(Pazos, 2013:210), pero lo cierto es que cuando no hay suficientes servicios y

18 Delicado enumera algunos mecanismos de adscripcién por género: ser soltera, no tener trabajo,
convivir con los padres...

17 Sin embargo, como afirma Kate Miller, “lo personal es politico".
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prestaciones alternativas el dilema se reduce o desaparece y por lo tanto la preferencia

por una u otra opcion no es tal. Volviendo a Bourdieu, (1999:178)

"El gusto por necesidad sdlo puede engendrar un estilo de vida en si, que
solo es definido como tal negativamente, por defecto, por la relacion de
privacion que mantiene con los demas estilos de vida. Para los unos los
emblemas electivos, para los otros los estigmas que llevan hasta en su propio

cuerpo.”

En este sentido se expresa también Puig (2009:163) al afirmar que “si una
persona integra que su funcién es cuidar, a pesar de tener unas cargas fisicas, familiares,
sociales, laborales y econdmicas en su forma de vida, se adaptara o resignara a ello sin

reclamar una mejor calidad de vida.”

La libertad de eleccién de las cuidadoras también era vinculada a la igualdad de
oportunidades y la equidad en el Libro Blanco de la Dependencia. En su presentacion en
Madrid, el 23 de diciembre de 2004, M2 Amparo Valcarce, Secretaria de Estado de

Servicios Sociales, Familia y Discapacidad afirmaba:

"Las jovenes generaciones de mujeres estan abandonando, o relegando
cada vez mas, ese papel de cuidadoras de otros miembros de la familia, que
tradicionalmente les venia asignado. Por ello, la creacion de un Sistema
Nacional de Dependencia sera también una actuacion a favor de las mujeres. Las
nuevas prestaciones y servicios permitiran aumentar su libertad de eleccion,
puesto que podran decidir cuanto tiempo dedican al cuidado de su familiar
dependiente y cuanto al ejercicio de su profesion. Y brindara igualdad de
oportunidades entre quienes cuentan con recursos econdémicos suficientes para

pagar el apoyo que precisan y quienes no pueden hacerlo.”
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La existencia 0 no de alternativas al cuidado en el ambito familiar es una
cuestion que debe ser resuelta por las politicas publicas e implica la accion de los
gobiernos. Como indica un informe del comisario de derechos humanos del Consejo de
Europa, “a medida que los gobiernos se alejan de la proteccion social y la economia del
cuidado no remunerado crece, la capacidad de las mujeres para participar en

185

condiciones de igualdad en la vida publica y econémica disminuye™ (Lusiani y Saiz,

2013:23).

Llegados a este punto debemos preguntarnos si cuando las cuidadoras deciden
libremente asumir los cuidados y desligarse de otro tipo de alternativas tienen realmente
opciones viables. Como sugiere Nussbaum, cuando la sociedad ha puesto ciertas cosas
fuera del alcance de algunas personas, estas normalmente aprenden a no querer tales
cosas; forman lo que Elster y Sen llaman preferencias adaptativas. En ocasiones, las
personas aprenden desde el principio a no querer esos bienes porque estan situados
fuera de los limites alcanzables por los individuos de su género, su raza o su clase
(Nussbaum, 2012:75). La misma autora muestra como incluso las emociones que
experimentamos también cambian cuando desplazamos nuestros apegos y lo que
consideramos valioso (Ibid. 2004:7). A esta conclusion llega también Delicado
(2011:10) al descubrir (sorpresivamente, confiesa la autora), que las cuidadoras se
encuentran con una buena autoestima en una situacion que, sin embargo, no han elegido
libremente de entre méas posibilidades. El filosofo surcoreano Byun-Chul Han (2016)
realiza tambien un interesante analisis sobre la libertad individual de eleccion dentro de
la economia neoliberal. Expone el uso de las técnicas del psicopoder politico para lograr
mediante la seduccidn, en lugar de hacerlo mediante la opresion, un auto-sometimiento

inconsciente de los individuos.

'8 Traduccion propia.
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4.4  LEGISLACION Y SU ANALISIS: LOS CUIDADOS A LAS
PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA ANTES Y DESPUES DE LA

LEY 39/06

441 UN MARCO LEGISLATIVO PARA ESTRUCTURAR LOS

CUIDADOS

Tanto desde la perspectiva legal como desde el aspecto ético, el cuidado de las
personas se pude ver desde dos puntos de vista complementarios: como derecho y como

deber.

El derecho al cuidado tiene una vertiente activa y otra pasiva. Reivindicamos el
ejercicio del derecho a cuidar cuando exigimos tiempo disponible, servicios y ayuda
para poder hacernos cargo de la atencion de otros, y exigimos también la proteccion del

derecho a ser cuidado: el que han de disfrutar las personas en situacién de dependencia.

En cuanto a su naturaleza de deber, el cuidado también contempla las
perspectivas moral y social. Lo vemos como un deber moral de colaboracién individual
y un deber social cuando reivindicamos una perfecta cobertura de las necesidades de
nuestros mayores y familiares enfermos cuando no podemos hacernos cargo de ello
personalmente. Pero no se trata de una obligacion de caracter personalisimo;
responsabilizarse del cuidado de otros no tiene que significar necesariamente una

atencion directa del obligado, sino una cobertura completa, adecuada y de calidad.
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Tanto las situaciones de vulnerabilidad y dependencia, que conllevan atencion y
cuidado, como la aspiracion a la autonomia son parte consustancial de la vida. El reto
hoy es construir un modelo que conjugue conciliacién, igualdad y cuidado en un nuevo
marco que a la vez permita desarrollar las potencialidades de las personas y asumir sus

limitaciones.

La ley 39/06 parecia un punto de partida excelente para empezar la ardua labor
de dar respuesta a la necesidad de atender a las personas en situacion de dependencia,
pero, como indicaba Rodriguez Cabrero en el informe del IMSERSO de evaluacion de
la LAPAD de 2009, “Este nuevo pilar de nuestro sistema de proteccion social atin no ha
alcanzado ni su velocidad de crucero ni su madurez institucional”, y tras las sucesivas

reformas normativas la situacion se ha ido haciendo cada vez mas dificil.

El concepto ideal de cuidado incorpora de forma implicita la conciliacion y la
igualdad. El viejo modelo de cuidado no es ya ni posible ni deseable. Ademas, el
catalogo de necesidades reconocidas es hoy mas completo, como se ha ampliado
también la identificacion de quiénes son responsables de ellas. Las mujeres solas no

pueden ni quieren seguir por ese camino; la familia, en estas condiciones, tampoco.

Lo mismo cabe decir del Estado o de la ayuda del sector privado, sea de caracter
mercantil o solidario. Es necesario articular la creciente complementariedad de los
distintos tipos de agentes y actores que intervienen en las tareas de cuidado de las

personas. La concrecion, sin embargo, adopta formas diversas.

Servicios, permisos y transferencias econdémicas, las tres formas de colaboracion
de las Administraciones en el cuidado de las personas en situacion de dependencia,
tienen efectos e implicaciones distintas para la igualdad de género y para los distintos

modelos familiares que implicita o explicitamente apoyan. Por ello el analisis de la
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actuacion publica en esta materia exige ir mas alla de la formulacion legal, planteada

siempre como si mujeres y hombres se comportaran de igual manera.

Algunas politicas de conciliacion como el recurso al trabajo a tiempo parcial o
los permisos parentales largos, permisos a los que se acogen fundamentalmente las
mujeres, pueden mantener o incluso reforzar la division de roles sociales entre hombres
y mujeres por el coste en promocion profesional o incluso en insercion laboral que
frecuentemente comportan. Son politicas que refuerzan el modelo familiar que se
caracteriza por el empleo a tiempo completo de los hombres, por una parte, y, por otra,
la responsabilidad doméstica de las mujeres, las cuales la hacen compatible con una
dedicacion laboral parcial (modelo del perceptor y medio). Otras politicas, por el
contrario, buscan la corresponsabilidad, por ejemplo, el permiso de paternidad regulado
en la Ley de lgualdad de 2007 o la reivindicacion de organizaciones como la PPiiNA, la
plataforma por permisos iguales e intransferibles de nacimiento y adopcion. Con este
tipo de medidas se pretende ayudar a los hombres a desarrollar el derecho a cuidar. Y
asi se contribuye a la igualdad de género porque se parte del supuesto de que la carga de
las responsabilidades familiares cotidianas que por defecto se asigna a las mujeres, debe
ser compartida, y ello recibe el apoyo de los poderes publicos. Los hombres quieren
también dedicar tiempo a sus familias y este es un derecho del que culturalmente se les

ha privado en muchas ocasiones.

Para la cobertura de este derecho-deber contamos con tres opciones: servicios,

permisos y transferencias monetarias.

e Los servicios encajan bien en un tipo de familia cuyos miembros adultos
de ambos sexos estan en el mercado de trabajo, lo que hace necesario

disponer de recursos de cuidado extrafamiliares. Estos servicios hacen
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posible compatibilizar la actividad laboral con la atencion a quienes
requieren cuidado y fomentan asi un modelo igualitario de familia, en el
que hombres y mujeres comparten la responsabilidad de proveer de
recursos econdmicos a los suyos Yy, en logica simetria, apuntan a la
igualdad en lo doméstico. Sin embargo, la respuesta a las necesidades de
cuidado dificilmente puede basarse exclusivamente en servicios como las
escuelas infantiles o los centros para mayores, tanto porque ello es
escasamente viable desde un punto de vista econémico como porque

puede no ser la opcidn deseada por los usuarios y los familiares.

Las politicas de permisos laborales responden al derecho a cuidar, tanto de
las mujeres como de los hombres. Son, pues, también coherentes con
modelos igualitarios en los que las responsabilidades de provision
econdmica y cuidado se comparten. No obstante, hay inercias de todo tipo
que frenan el que los hombres hagan uso de estos recursos, lo que explica,
por ejemplo, la creacion de permisos dirigidos a los hombres con la
finalidad de promover y facilitar su implicacion activa en el cuidado de los
hijos. Con la excepcion del permiso de paternidad, son las mujeres quienes
mayoritariamente se acogen a las medidas de suspensién temporal,
reduccion o flexibilizacion del tiempo de trabajo, reforzando asi formas de
familia en las que el hombre es quien desarrolla una actividad laboral
continua y a tiempo completo, mientras que la mujer combina trabajo y
cuidado, lo cual supone un coste para su promocion profesional e incluso,

en ocasiones, para su mantenimiento en el empleo.

En cuanto a las transferencias monetarias directas a las personas, a pesar

de que se justifican por la capacidad que dan de elegir libremente las
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formas de cuidado deseadas, realmente tienden a favorecer la dedicacién

de las mujeres al cuidado en el ambito familiar.

Combinando estas tres opciones para afrontar los cuidados, la politica, mediante
la elaboracion normativa, puede dar diferentes soluciones, que van desde el
reconocimiento de los valores al trabajo de cuidar y las especificidades y derechos de
las mujeres como cuidadoras (es el enfoque ético y diferencialista) hasta la priorizacion
del reparto de tareas, recursos y tiempos entre los hombres y las mujeres y la creacion
de servicios publicos. Es el enfoque feminista, materialista, redistribuidor y no

diferencialista de los cuidados. En éste Gltimo se encuadra esta investigacion.

Un paso mas en esta direccion lo dan Esteban, Otxoa y Abasolo, cuando
reivindican también el derecho a no cuidar o, al menos, el derecho a no hacerlo del

modo en que se exige hoy el cuidado:

“El camino para dar valor y repartir todos los trabajos no estd en
reivindicar que la sociedad reconozca lo mucho que nos debe a las mujeres; esta
en la negacion individual y colectiva a seguir cubriendo las necesidades de
cuidado como lo hacemos hoy. S6lo mediante una posicién activa de resistencia,
de contestacion, de plantarnos ante una obligacion que contribuye a nuestra
discriminacion, conseguiremos darle la vuelta a la situacion actual.” (Esteban,

2010).

En esta misma linea de resistencia activa se encuentra el lema divulgado por las
Asambleas Feministas de Euskadi en la camparfia del 8 de marzo de 1993: Insumision al
Servicio Familiar Obligatorio. La propuesta iba dirigida a lograr una renuncia explicita
de las mujeres frente a tareas concretas con el fin declarado de lograr una mayor

conflictividad social en aras a buscar soluciones que implicaran también a los varones y
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a las instituciones publicas y privadas para lograr la igualdad en la asuncién de tareas.
Al mismo tiempo, se mostraba la necesidad de apoyar a las mujeres que ejercieran su
derecho a negarse a cuidar en las actuales condiciones. Se protege asi un derecho

negativo: el derecho a no cuidar si esto implica alguna clase de abuso o de coaccion.

Esteban (2011:164) encuentra una contradiccion entre la reivindicacion de la
mujer en su derecho a decidir sobre su propio cuerpo y un “posicionamiento tibio
respecto a la obligatoriedad de cuidar a los demés para las mujeres, por muchos valores
que queramos adjudicarle a esa tarea”. La autora defiende la necesidad de “negar el
amor para ser persona” y aclara que con esto se refiere a la exigencia de tomar distancia;

una negacion para descentrar, desencarnar y reencarnar el amor.

El problema de esta dualidad discursiva, la idoneidad del cuidado por parte de
las personas del entorno mas cercano y la necesidad de distribucion de los cuidados

entre todos los miembros de dicho entorno, crea importantes conflictos.

El trabajo de Catharine MacKinnon (2007) analizan la diferencia entre la calidad
de las condiciones sociales y econémicas para las mujeres en las esferas publicas y
privadas de la vida. Con frecuencia, la ley tiene dificultades para juzgar las
desigualdades de las mujeres, o simplemente es incapaz de hacerlo debido a esta
distincion entre la vida privada y pablica. Gran parte de la injusticia que sufren las
mujeres se produce en lugares privados intimos; legalmente, esto las pone en una
posicion muy vulnerable. En las teorias de MacKinnon, lo contrario de la igualdad no es
la diferencia, sino la jerarquia como construcciones sociales. Para MacKinnon, esto
requiere enfocar la jurisprudencia de igualdad desde el examen de las jerarquias,

mientras que antes, las nociones abstractas de la igualdad fueron suficientes.

154


http://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=es&prev=/search%3Fq%3Dcatharine%2Bmackinnon%26sa%3DX%26biw%3D1280%26bih%3D878&rurl=translate.google.es&sl=en&u=http://en.wikipedia.org/wiki/Kyriarchy&usg=ALkJrhg_CUZVhtZTaeZbH5XAMv1MnWvqnQ

CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

La Comision para los Derechos Humanos del Consejo de Europa (CDEH)

reconoce que las garantias constitucionales de proteccion social, que pretenden asegurar

el acceso a la asistencia social, son las que mitigan los peores efectos de las crisis

econdmicas (Lusiani y Saiz, 2013). Por el contrario, segin esta ampliamente

documentado, una proteccidn social escasa o débil perjudica en particular a la poblacion

femenina y lo hace en tres direcciones.

En primer lugar, la informalidad y la flexibilidad laboral, unidas a un
sistema fiscal muy poco progresivo y redistributivo perjudica sobremanera

a las mujeres y sus condiciones laborales.

Ademas, la necesidad de proteccion publica de los servicios sociales es
mayor en el caso de las mujeres, puesto que éstas tienen menores ingresos,
tanto en su etapa laboral como a la hora de percibir su pensién, y por este
motivo tienen menos posibilidades de cubrir sus necesidades de forma

auténoma.

Asimismo, son las mujeres las que, por abrumadora mayoria cubren con su

tiempo y esfuerzo las carencias de los servicios sociales.

Por Gltimo, Pazos (2013) propone no confundir los derechos de las
mujeres con los derechos de la familia puesto que este equivoco va
siempre en detrimento de los derechos que las mujeres puedan tener en

tanto que seres individuales.
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442 EL MARCO LEGAL INTERNACIONAL EN QUE SE INSCRIBE LA

NORMATIVA ESPANOLA

La legislacion espafiola se inserta en un marco normativo mas amplio en cuya
cuspide se hallan los tratados internacionales que Espafia ha suscrito a lo largo de los

ultimos anos.

El tratado Internacional de mayor jerarquia que protege los derechos de las
personas en situaciéon de dependencia es la “Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad” de la ONU firmada en Nueva York el 13 de diciembre de
2006. Esta norma establece como principios generales en su articulo 3° el respeto de la
dignidad inherente, la autonomia individual -incluida la libertad de tomar las propias
decisiones-, y la independencia de las personas; la no discriminacién, la igualdad entre
el hombre y la mujer, la igualdad de oportunidades, y el respeto por la diferencia y la
aceptacion de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicion
humana; la participacién e inclusion plenas y efectivas en la sociedad; la accesibilidad;
y el respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y

de su derecho a preservar su identidad.

El Consejo de Europa también ha regulado sobre la cuestion, aunque de forma
transversal, en el Convenio Europeo de Derechos Humanos de 1950, el Tratado
constitutivo de la CEE, de Roma de 1957 y en su reforma por el Tratado de Amsterdam
de 1997, que manda a las instituciones comunitarias adoptar acciones adecuadas para

la lucha contra la discriminacion.
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Pero es la Recomendacién (98)9 del Comité de Ministros de los Estados
Miembros relativa a la dependencia la que trata especificamente el tema estableciendo,
entre otras cuestiones, una definicion del término que luego ha sido base en los

conceptos incorporados en la legislacion espariola, aunque con algunas variaciones.

El Consejo define la dependencia como un estado en el que se encuentran las
personas que “por razones ligadas a la falta o la pérdida de capacidad fisica, psiquica o
intelectual tienen necesidad de asistencia o ayudas importantes para realizar las

actividades de la vida diaria”.

Esta definicion plantea la concurrencia de tres factores:

1) Limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma las capacidades de la

persona.

2) Incapacidad de la persona para realizar por si misma las actividades de la vida

diaria.

3) Necesidad de asistencia o de cuidados de terceros.

La ley esparfiola 39/06, por su parte, incluye en su art. 2 la siguiente definicion.

"Dependencia: el estado, de caracter permanente, en que se encuentran
las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la
discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental,
intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las
personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para

su autonomia personal”.
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Aunque esta definicion restringe la definicion del Consejo de Europa en cuanto
que incluye el caracter permanente de la situacion de dependencia, también la amplia al
incorporar la referencia a las razones de edad y enfermedad y algo aun mas decisivo:
incluye los apoyos para la autonomia personal de la discapacidad intelectual o
enfermedad mental, lo que amplia el campo de intervencidn a la integracion educativa,
laboral y de ocio. El problema es que esta ampliacion no se ha implementado

econdmicamente.

En Espafia el marco legal de la dependencia esta conformado por un complejo

tejido de normas juridicas que parten de la CE*°,

La Ley 39/06 es el marco normativo nacional. A ésta le acompafian Reales
Decretos y normas de ambito nacional, pero cada territorio, cada Comunidad Autébnoma
y cada Entidad Local ha regulado también esta cuestion en el ambito de sus

competencias, dando lugar a desigualdades territoriales entre los diversos beneficiarios.

443 ORIGENY DESARROLLO DE LA LAPAD

En las elecciones generales de 2004 todos los partidos politicos llevaban en sus
programas electorales el compromiso de dar una respuesta a la atencion a las personas

en situacion de dependencia.

En la propia investidura del nuevo Presidente del Gobierno, se expresé el
compromiso de presentar un proyecto de ley béasica de atencion a las personas

dependientes antes de junio de 2005. Previamente se propuso la elaboracién de un Libro

9 articulos 9.2, 41, 49, 50, 139.1y 149.1
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Blanco de la Dependencia que sirviera de soporte técnico a los agentes sociales en la

negociacion.

El Libro Blanco se presentd en enero de 2005. EI documento fue muy util para el

conocimiento actualizado de la situacion de la atencion a la dependencia en Espafia.

El Libro contiene por fin una sintesis integrada de una informacién que antes se
encontraba dispersa en estudios, informes, analisis y encuestas de los Ultimos afios en
Espafia en materia de dependencia. Sin embargo, el Libro no aclaraba algunos de los
elementos sustanciales del modelo de sistema de atencion que el gobierno queria

implantar.

En cuanto a la prestacion, se proponen tres alternativas: prestacion econémica,
provision de servicios o mixta. La propuesta tampoco era clara, aunque si parecia
tomarse como referencia el sistema aleman (con cuantias de entre 400 y 1500 euros al
mes). En la prestacion de servicios se incluia una mencion a la cofinanciacion por los
usuarios un tanto difusa. Si el sistema se financiase mediante cuotas seria por tarifas

iguales, si se financiase mediante impuestos, seria en funcion del nivel de rentas.

El Libro Blanco de la Dependencia constituyd un buen elemento de reflexion
para la elaboracion de la ley, aunque deja abiertas muchas de las cuestiones
fundamentales, cuestiones que al ser reguladas a posteriori y finalmente llevadas a la
practica han mantenido el espiritu que el Libro predica en algunos casos y en otros se

han apartado de éste.

En diciembre de 2004 se constituye la mesa negociadora con los agentes
sociales. En ella participan el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, los Sindicatos
con mayor representacion y la CEOE. De ella salen las condiciones generales que

deberia reunir el modelo de Sistema Nacional de Atencion a la Dependencia.
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Tras una compleja negociacion con éstos y con el resto de agentes sociales,
CCAA, Entidades Locales, el Consejo Estatal de Mayores, el Consejo Nacional de la
Discapacidad y el resto de grupos parlamentarios que apoyaban al gobierno (IU-ICV y
ERC), se present0 el Proyecto de Ley en el Congreso de los Diputados en abril de 2006.

La tramitacion parlamentaria incluyo también sensibles cambios.

La ardua negociacion permitio finalmente un amplio consenso. Este consenso,
sin embargo, no ha sido Gbice para que se hayan realizado fuertes criticas que a veces se
han visto traducidas en una fuerte falta de colaboracion administrativa en la puesta en

marcha y seguimiento de la ley.

La LAPAP reconoce un nuevo derecho de ciudadania y lo reconoce como
universal y subjetivo. Es el derecho a la promocion de la autonomia personal y atencion
a las personas en situacion de dependencia, mediante la creacion de un Sistema para la

Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD).

Esto supone que cualquier persona con domicilio en Espafa, sean cuales sean
sus ingresos, su edad y su situacion laboral o profesional, a la que le sea reconocida una
situacion de dependencia, tendra derecho a las prestaciones que reconoce esta ley en las

condiciones que ella misma establece.

El art.3 de la ley habla de sus principios fundamentales:

e EI caracter universal y publico de las prestaciones (la garantia de su

provision, porque su gestion puede ser privada).

e EI acceso a las prestaciones en condiciones de igualdad y no

discriminacion.
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e La participacion de todas las Administraciones Publicas en el ejercicio de

Sus competencias

Como indica el informe de expertos del SAAD (IMSERSO, 2009), cada persona
debe recibir los servicios que mejor solucionan sus necesidades de apoyo, combinando
y compatibilizando todos los que sean necesarios y oportunos. Por eso, parece oportuno
hacer compatibles los servicios que no son excluyentes entre si, en la medida en que de
dicha combinacion surgen unas opciones de atencion completas que permiten conseguir
una mayor calidad de vida; y aplicar, en su caso, unas normas de copago que Nno

penalicen esta posibilidad.

Este es uno de los puntos que deberian revisarse mas en profundidad, puesto que
una adecuada combinacién de los servicios y prestaciones que ofrece la ley garantizaria
en mayor medida la autonomia de los usuarios, evitando sacarlos de su entorno con
institucionalizaciones prematuras o ser cuidados en sus domicilios en unas condiciones
que no siempre son las méas favorables. A su vez, una conjuncién de servicios evitaria
jornadas interminables por parte de las personas que se dedican a los cuidados en el
entorno familiar. En definitiva, prestaria atencion mas a la autonomia de los usuarios

gue a la atencién a su dependencia.

En cuanto al desarrollo normativo posterior a través de los Reales Decretos que
la propia Ley refiere es competencia del Estado. El Ministerio®, tras diversas

negociaciones -frecuentemente bastante conflictivas- con las representaciones de los

?® Curiosamente los servicios sociales han pasado por diferentes ministerios desde que la ley entré en
vigor: Actualmente y desde 2011 “Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad”, pero
anteriormente ha sido “Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad” (2010-2011), “Ministerio de
Sanidad y Politica Social” (2009-2010), “Ministerio de Educacion, Politica Social y Deporte” (2008-
2009) y “Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales” (2004-2008). Esta Gltima ha sido la Unica vez que la
cartera ministerial reunia bajo un mismo titulo las competencias de trabajo y los asuntos sociales y es
también el Ministerio responsable de la elaboracidn y la puesta en marcha de la LAPAD.
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gobiernos autondmicos, ha aprobado diversos Decretos, Ordenes Ministeriales y
Acuerdos en el marco del Consejo Territorial del SAAD, aunque en ciertos casos con

los votos en contra de las CC.AA gobernadas por la oposicion.

Como podemos observar, esta ley 39/06 ha hecho avanzar la legislacion relativa
a los servicios sociales en general y no sélo a la que se ocupa de las personas en
situacion de dependencia. Y ain podemos decir algo méas: hoy practicamente todos los
servicios sociales pasan por la dependencia, porque el Estado financia a ésta y no al
resto de servicios sociales, que son competencia de las CC.AA. Tal es la fuerza de esta
nueva ley. Asimismo, el Il Dictamen del Observatorio de la Asociacion Estatal de
Gerentes y Directoras de Centros de Servicios Sociales (enero de 2009) ya advertia del
riesgo de desvestir a un santo para vestir otro (sic), vaciando de recursos al ya exhausto

sistema de servicios sociales para atender Unicamente a los servicios de dependencia.

Los Servicios Sociales en general han tenido un impulso como no habian
experimentado en mucho tiempo. Sin embargo, la implementacion de estos avances es
mas lenta en la practica que en el papel y sus efectos no deseados no se han ponderado

adecuadamente.

La creacion del sistema de atencién a la dependencia tiene lugar en afios de
superavit presupuestario, cuando ain no se preveia la crisis actual. Incluso asi, el
esfuerzo econdmico hasta el momento final de despliegue en 2015, se reconocia como
importante. El contexto es ahora distinto y la financiacion publica se ha visto recortada
con los consiguientes problemas para desarrollar todas las medidas del sistema tal como
fueron inicialmente previstas. Se afiade, ademas, el hecho de que la estimacion de las
personas con algun grado de discapacidad que requieren ayuda externa parece haber

sido infravalorada, segun los datos de demanda real que van apareciendo, lo cual
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ocasionaria un coste efectivo mayor que el inicialmente calculado. En estas
circunstancias, las prestaciones econdémicas que ofrece la ley 39/06 toman un nuevo

cariz.

De las prestaciones econémicas de atencion a la dependencia contempladas en la
Ley: la prestacion vinculada al servicio, la prestacion econdémica para cuidados en el
medio familiar y apoyo a cuidadores no profesionales y la prestacion econémica de
asistencia personal, es la recogida en el art. 18, para cuidados en el medio familiar y

apoyo a cuidadores no profesionales la mas demandada.

Las principales caracteristicas de esta prestacion son:

Su carécter excepcional.

e Su finalidad es mantener al beneficiario en su domicilio atendido por
cuidadores no profesionales, siempre que se den condiciones adecuadas de

convivencia y de habitabilidad de la vivienda.

e Se estableceran a través del PIA

e Sujeta al grado y nivel de dependencia y capacidad econdémica del

beneficiario.

e El consejo Territorial del SAAD debe acordar anualmente las condiciones
y cuantia de la prestacion, que posteriormente se aprobard mediante Real

Decreto.

La excepcionalidad de la prestacién econémica para cuidados en el entorno
familiar que sefialaba la Ley ha quedado totalmente desvirtuada en su aplicacion. Es,

con gran diferencia, la prestacion méas frecuente, tanto por el nimero de prestaciones
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concedidas como por ser una de las méas elegidas. Ademas, y como muestran los datos,
la responsabilidad de los cuidados, al volver a concentrarse en el ambito familiar, recae

de nuevo en las mujeres de la familia.

En una coyuntura social y econémica como la actual nos encontramos con
situaciones en las que se pierde de vista que la persona en situacion de dependencia es el
centro sobre el que debe pivotar todo el procedimiento. La prestacion econémica no
debe cumplir otra funcion que la de cubrir los gastos derivados de la atencion a la
persona dependiente. Sin embargo, hoy su uso en numerosas ocasiones estd siendo
distorsionado y es utilizado para solucionar situaciones de desempleo de personas del

entorno familiar que toman el lugar de cuidadores.

Podria pensarse que se trata de una decision cuya motivacion es puramente
econdmica. Sin embargo, el anélisis de las decisiones deberia descartar este argumento

como el Unico e incluso como el principal. Como indica Pazos (2013:46),

"Si la diferencia tuviera una funcién econémica, como sostuvieron
algunos autores, tendriamos que reconocer que la igualdad estaria lejos. La
buena noticia es que la diferencia sexual, al contrario de lo que se pensaba
generalizadamente en el siglo XX, sélo ocasiona perjuicios sociales vy

econdmicos sin aportar ningun beneficio a la sociedad en su conjunto."

La autora aclara un dato importante: la desigualdad, aun siendo perjudicial para
la economia en su conjunto es perfectamente compatible con los beneficios y privilegios
de algunos grupos. Ademas, sefiala una larga lista de trabajos cientificos (Joseph
Stiglitz, Amartya Sen o Jean Paul Fitoussi) que muestran que los mejores indicadores

del desarrollo econdémico y del progreso social no son los que miden la produccion o el
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PIB, sino los que miden el bienestar de la poblacion, especialmente en el contexto de la

sostenibilidad.

Una de las principales preocupaciones de los servicios sociales es el
establecimiento de un minimo de calidad en los cuidados y por ese motivo se ha
aprobado el Acuerdo para la mejora de la calidad de la prestacion econdémica para
cuidados en el entorno familiar del SAAD, de 25 de enero de 2010, que establece
criterios comunes que especifican las condiciones de acceso, el trdmite de consulta y el

seguimiento de esta prestacion.

Al realizar la valoracion, los usuarios tienen unas expectativas que desvirtuan el
espiritu de este servicio social y se pierde el objetivo de la autonomia de la persona en
situacion de dependencia. Es labor de los propios servicios sociales desmontar estas
perspectivas erroneas y construir los nuevos intereses de los usuarios, mas acordes con
su situacion de dependencia y en linea con el objetivo para el que se crea el servicio

prestado.

El problema es que en una coyuntura como la actual, con una situacién
econdmica que estd ahogando a las familias, cualquier salida parece una solucién, sin
tener en cuenta las necesidades individuales de los verdaderos beneficiarios en aras a
una mejoria general de la familia, con el consiguiente detrimento en la calidad de los

cuidados.

Asi pues, se ha producido un efecto no deseado entorno a la ayuda econdémica
que la ha hecho pasar de ser una situacién excepcional a una cotidiana. La prestacion
por cuidados no profesionales representa hoy en Esparia casi la mitad del total para las

personas que son atendidas en sus domicilios. Los motivos de esta situacion son
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diversos y relacionados con la ley, pero también con la coyuntura socioeconémica

actual.

En los primeros momentos de implantacion de la ley, los recursos y servicios
propuestos aln no estaban totalmente implantados, asi que los usuarios tenian que
acogerse a esta prestacion, en algunos ayuntamientos el copago de los servicios como el
de la ayuda a domicilio era muy elevado y finalmente la coyuntura econémica y los
altos niveles de desempleo han empujado a muchas personas a cuidar a sus familiares a

cambio de esta prestacion.

Pero la preferencia de la prestacion econdmica no es patrimonio exclusivo de las
familias en una situacion econdmicamente adversa. También las administraciones con
recursos limitados han preferido la distribucién de partidas econdmicas a la
implementacidn de servicios que cubran las necesidades de las personas en situacion de
dependencia. De este modo, los intereses de familias y administraciones estan yendo, en
ocasiones, en detrimento de los derechos de los verdaderos destinatarios de la ley 39/06

que, no olvidemos no se Ilama (solo) Ley de Dependencia, sino de Autonomia Personal.
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4.44 RECONOCIMIENTO DE LOS SUJETOS A TRAVES DE LA

LEGISLACION

El andlisis de la normativa que ordena los servicios sociales y de las politicas
publicas que orientan su elaboracion es imprescindible. EI marco legislativo no es sélo
fruto de las doctrinas y teorias que se han ocupado de los servicios sociales y de la
atencion a la dependencia, sino que es a su vez un factor de elaboracion y

transformacion de éstas. Se da entre ellas una relacion de reciprocidad.

En los preambulos de las normas se reflejan e incluso se recogen explicitamente
muchas de las teorias académicas y el articulado se ocupa de su desarrollo. Es necesario
pues, una aproximacion atendiendo no s6lo a la legislacién en nuestro pais, sino

también a la del entorno sociopolitico en que se localiza.

El nuevo concepto de ciudadania se entendia inicialmente como proteccion
frente al Estado a traves de los derechos civicos y politicos. Hoy este Estado se
transforma progresivamente en protector ante las contingencias que experimentan las

personas a lo largo de la vida.

Un nuevo enfoque de las politicas sociales afiade a los pilares clasicos del Estado
del bienestar el cuidado de los menores y de los mayores, no ya en casos excepcionales,
sino como nueva normalidad social. En ello subyace una nueva concepcion de la
relacion entre individuo, familia y Estado basada en la responsabilidad social del

cuidado de las personas.
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La Ley de Dependencia constituye una asuncion por parte del Estado de la
proteccion frente a un riesgo previsible que acompafian a las personas a lo largo de la
vida y que la sociedad asume. De la esfera familiar y la competencia femenina casi
exclusiva se ha pasado al cuidado de las personas como un asunto publico sobre el que

legislar.

Las practicas sociales efectivas y el contexto en el que se producen ayudan a
entender la logica y el sentido de las politicas sociales. El proceso de individualizacién
es uno de los rasgos propios de la modernidad y plantea nuevos retos en lo que se

refiere al cuidado de las personas.

Si hasta muy recientemente la familia habia sido un ambito excluido de tales
tendencias, e incluso apoyado en sus formas mas tradicionales por la accién del Estado,
los cambios actuales, en especial la incorporacion de la mujer a responsabilidades en el
ambito de lo laboral y lo publico, exigen un replanteamiento de las formas mediante las
cuales la sociedad responde a las necesidades de quienes necesitan ayuda para las

actividades bésicas de supervivencia.

Garcia Herrero y Ramirez Navarro (2008:59) advierten de que la figura del
cuidador familiar o no profesional adquiere carta de naturaleza juridica a partir de la ley
39/06. Antes de que la legislacion definiera a estos sujetos juridicos los cuidados eran
procurados por las mismas personas, ¢qué cambia entonces con su inclusion en un texto
legal? Los mismos autores reconocen que los cuidadores familiares son uno de los

elementos claves del desarrollo de la ley. De repente, estos sujetos se visibilizan.

Antes de la ley 39/06 no existia un sistema especifico para la atencion exclusiva

a las personas en situacion de dependencia, pero muchos de los escenarios y realidades
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que contempla hoy la LAPAD eran entonces abordados por la Ley General de la

Seguridad Social. Asi como la LISMI y la LIONDAU.

La gran diferencia del SAAD (Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia) en relacion con la normativa anterior es su universalidad. EI preAmbulo
de la ley de Cantabria 2/2007, comunidad en la que se desarrolla el trabajo de campo de
esta investigacion, indica que “(...) el escenario basado en un concepto benéfico-
asistencial de los servicios sociales de entramado normativo y organizativo complejo
(...) resulta incompatible con la actual concepcion de ciudadania social y dificulta una
gestion eficiente que las diversas Administraciones han de realizar.” Asimismo, se
revela que “la Ley propugna un cambio paradigmatico inspirado por la ciencia del

Trabajo Social”

Antes de la universalizacién de este derecho, la atencién puablica a la
dependencia tenia un caracter subsidiario que con frecuencia se centraba tan sélo en los
casos en que la persona no tenia una red familiar o un apoyo de otro tipo. Hoy el sujeto
protegido por la ley es cualquier persona en situacion de dependencia. El sistema se
centra ahora en las necesidades del solicitante sin tener en cuenta el nivel de renta, (que
si se tiene en cuenta para calcular el copago, pero no para el acceso al derecho) u otros
requisitos diferentes a su condicién de persona en situacién de dependencia. Como
vemos, esto indica un cambio de mentalidad a través del tiempo, pasando de una
situacion en la que la asistencia es graciable y s6lo moralmente exigible a otra en que se
ha convertido en un derecho subjetivo y el propio Estado debe garantizar su perfecta
cobertura, siendo ademas reclamable a través de mecanismos judiciales. Superando el
viejo modelo asistencial, se instaura un sistema de derechos de ciudadania. Se pasa

también, al menos en teoria, de una atencion centrada en la dependencia y la
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enfermedad a otra que se dirige a la prevencion y a la promocion de la autonomia

personal en lo posible.

Sin embargo, la figura del cuidador familiar, que al final y segun los datos, es la
otra parte del binomio de los cuidados, estd regulada en la ley de forma tal que nos
empuja a la preferencia por un cuidador Unico. Esto, como indica Victoria Delicado
(2003:195), supone una paradoja frente a la necesidad de aliviar a esta persona de una
tarea que ocasiona sobrecarga, deteriora la salud y calidad de vida, provoca malestar
psiquico y otras consecuencias negativas, particularmente si se realiza en soledad, sin

ayuda y con una larga duracion.

“La carrera de cuidador no es normalmente deseada, elegida ni prevista y el
cuidador carece de los derechos y privilegios unidos a lo que Ilamamos carrera
profesional." (Ubeda, 2009:2). Es por ello necesario centrarse también en la proteccion
de los derechos de los cuidadores, y esto es algo que la ley desatiende. No s6lo la
LAPAD no regula los derechos y deberes especificos del cuidador (al fin y al cabo, la
ley se centra en la atencion a las personas en situacion de dependencia), sino que la
regulacion de la figura del cuidador informal queda relegada a normas de inferior rango
(como los decretos que desarrollan la ley) y la redaccién de dichas normas es unas veces

muy insuficiente y otras veces parece deliberadamente ambigua.

El universo de los cuidados informales es, como vemos, poliédrico y con una
variedad de sujetos implicados. No so6lo ser cuidado, sino también cuidar se reconoce
como un derecho que permite una nueva conciliacion. Y frente al derecho a cuidar
existe también el derecho a no hacerlo, algo hasta ahora implicitamente reconocido s6lo

a los hombres.
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445 EL DEBER DE CUIDAR

¢ Cuél es la justificacion tedrica de los derechos y deberes inherentes al cuidado?
Para la antropologia y también para otras ciencias sociales como la sociologia o la
economia, los intercambios de todo tipo son esenciales en la formacion de las
sociedades. Estas se articulan mediante la reciprocidad. La reciprocidad es también la
base del contrato juridico, de modo que las prestaciones y obligaciones actian de modo
agonista, es decir, dan lugar a una respuesta en forma de contraprestacion. Dar, recibir y
devolver, como indicaba Marcel Mauss en su Ensayo sobre el don, son las obligaciones
inherentes a la relacién de reciprocidad. Sin embargo, la reciprocidad de tipo contractual

no es la Unica ni tampoco es la predominante en los cuidados.

Cuando analizamos el concepto de reciprocidad éste debe ir referido a contextos
sociales especificos que normalmente lo superan. La misma naturaleza de las
vinculaciones entre objetos y personas debe ayudarnos a matizar mucho cada nocion de

reciprocidad. Ignasi Terradas (2002(a):206) observa que

"Para que realmente actle la reciprocidad, dando un sentido y valor
determinados a la vida social, ha de poseer forzosamente una dimension ética y
Otra normativa. Es decir, y esto es algo que Mauss parece reconocer de manera
mas implicita que explicita, ha de tener eficacia moral, e incluso, con

independencia de ésta, normativa o juridica."
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Para aclarar esto, Terradas analiza la distincion entres la reciprocidad de don y la
de contrato. La primera obliga en razén del vinculo existente entre las personas, sin
embargo, lo que caracteriza a la reciprocidad contractual es que su exigencia excluye la
pretension de cualquier otra vinculacion que no sea la que emana del mismo contrato.
Por este motivo, ambas reciprocidades no sélo son diferentes, sino que incluso muchas
veces son antagodnicas y hasta excluyentes (Terradas (b) 2002). Asi, la reciprocidad
dentro de las relaciones familiares entra frecuentemente en conflicto con la reciprocidad

mercantil. Por esta razén, indica Terradas,

“Lo que se escoge, no es una trascendencia del conflicto por la
reciprocidad (como principio juridico, ético o politico), sino la trascendencia de
un ambito por encima de los demas, se escoge una pertenencia (familia, amigos,
socios...) en menoscabo de las demas, adquiriendo con ello la reciprocidad

peculiar del &mbito escogido." (Terradas, 2002(a):228)

La propia moral de reciprocidad puede ofender o degradar otras virtudes
sociales como la generosidad. Ademas, juridicamente dar no es obligarse
reciprocamente. El contexto en que se da (parentesco, amistad...) puede denotar su
obligatoriedad moral. Si existe una obligacién juridica de reciprocidad estamos ante un
contrato. Terradas también rechaza la pretension de Weiner de asimilar el trabajo como
fendmeno histdrico a su valor de reciprocidad contractual segin la economia politica

occidental.

“Para empezar, dar algo a cambio de otra cosa o perder un derecho para
obtener una seguridad no es reciprocidad, tal como pretende Weiner. Lo primero
es un intercambio, que es mucho menos que reciprocidad, y lo segundo es

sometimiento, que aln es menos que contrato, aunque en muchos casos un abuso
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de hecho haga pasar al sometimiento como ejercicio de una libertad

contractual.” (Terradas (b) 2002:135).

Por su parte, la propuesta de Nussbaum (2012:120) del enfoque de las
capacidades como recomendacion para la elaboracién normativa es util en esta
propuesta tedrica puesto que no descansa sobre la idea de que el contrato social ha de
ser mutuamente ventajoso para todos sus participantes. El enfoque recurre ademas al
altruismo y explica detalladamente cémo y por qué surgen las motivaciones altruistas,
con qué motivaciones deben competir y cdmo podriamos cultivar los sentimientos Utiles

de un modo socialmente propicio.

Esta perspectiva resulta muy cercana a las motivaciones y sentimientos
relacionados con las labores de cuidados informales y por esta causa es necesario

profundizar en su estudio.

¢Como proteger los derechos de los miembros del binomio cuidador-
dependiente? Para tratar de eliminar la posibilidad del abuso y el sometimiento en la
relacién de cuidados es necesaria una actuacion politica y normativa que proteja tanto a
las personas que cuidan como a las personas cuidadas. No obstante, no podemos perder
la perspectiva del cuidado como una obligacion de toda la sociedad para con cada uno
de sus miembros y no como una relacién exclusiva de unos familiares para con otros, de

unos individuos para con otros.

Si nos centramos en los derechos y obligaciones de las personas que cuidan y de
las personas que reciben estos cuidados nos podemos encontrar con discursos y
reflexiones que consideran que los derechos de unos implican los deberes de los otros,
reduciendo la obligacion social a una estricta relacion personal e intima, con lo que su

resolucion queda fuera del ambito politico.
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Pazos (2013:240) advierte que la aplicacion coherente de los principios
democraticos exige una actuacion exactamente contraria a la actual por parte de los
poderes publicos. La autora propone una serie de medidas que aseguren la
independencia econdémica de todas las personas para evitar que la eleccion del cuidado
no sea libre. Expone cémo, segun las politicas publicas que operan en cada sociedad, las
personas que se dedican al cuidado, mayoritariamente las mujeres, se inclinan por el
mantenimiento del empleo (Suecia) o por su interrupcion (Alemania). Ello demuestra
coémo las opciones no dependen de las preferencias personales sino de las politicas

publicas, ya sea debido a incentivos o a la ausencia de alternativas.

4.46 EL CUIDADOR Y SU CONSIDERACION (O NO) COMO SUJETO

DE DERECHO

Como hemos visto, la redaccion de la Ley 39/06 no parece contemplar la
posibilidad de un cuidado grupal, conjunto o alternativo sino que la responsabilidad del
cuidado se concentra en la figura de un cuidador Gnico. Esta tendencia a concentrar la
carga de los cuidados es incongruente con la exigencia de aliviar la sobrecarga y el

estrés del cuidador.

En los ultimos afios y muy especialmente desde la puesta en marcha del nuevo
sistema de atencion a la dependencia han proliferado por todo el pais los cursos, libros
informativos, seminarios y grupos de apoyo dirigidos a los cuidadores. Estos cursos y
talleres se organizan desde todas las instituciones que se dedican a la atencion de las

personas en situacion de dependencia: concejalias de los servicios sociales de los
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ayuntamientos, centros de salud y centros civicos, asociaciones de familiares de
enfermos y dependientes, ONGs, etc. La cuestion es como se enfocan estos cursos, qué

tipo de relaciones pretender potenciar y qué derechos tratan de proteger.

Como indica Delicado (2011:167), dependiendo del enfoque de estos programas
éstos se pueden considerar un apoyo que pretende empoderar y liberar a las cuidadoras
(considerandolas por lo tanto sujetos de derechos, un fin en si mismas) o por el
contrario pueden responder al interés de mantener el statu quo en el reparto desigual de
la carga de los cuidados (siendo entonces consideradas como un medio mas para el
cuidado). Se ensefia a las cuidadoras familiares a cuidarse para que no dejen de cuidar y
la atencion que reciben por parte de los profesionales de la salud y de los servicios
sociales es aun insuficiente y mas dirigida a su labor como cuidadoras que a su propio
bienestar. En general, ain hoy en demasiados casos, se sigue tratando a las cuidadoras

COmo un recurso y no como poseedoras de derechos en su calidad de cuidadoras.

Hasta hace pocos afios, la mayoria de los programas de atencidn a los cuidadores
de personas con discapacidad se centraban casi exclusivamente en los aspectos
relacionados con el desarrollo de conocimientos y habilidades para atender al
dependiente. El cuidador era considerado sélo como un recurso de apoyo o colaborador
del profesional sanitario. Aun no se ha completado el cambio de percepcion por parte de
muchos profesionales, pero ahora hay un cambio de tendencia y actualmente se hace
hincapié no solo en este tipo de formacion en habilidades sanitarias, sino que también se
estd dando apoyo psicolégico a la personas cuidadora a través de intervenciones
psicoeducativas y de asesoramiento (counselling individual o grupal). Dichas estrategias

de intervencion han sido evaluadas y muestran distintos grados de eficacia y satisfaccion. En

Delicado (2011:231)
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Como indica Montoro (2006), se ha descubierto a pacientes que permanecian
ocultos en su funcion de cuidadores y que, necesitandola, no demandaban atencién para
ellos mismos. Sin embargo aun falta dar un paso méas en su consideracién como sujeto

individual con derechos que deben protegerse.

Este apoyo psicolégico que se presta hoy en los cursos y talleres para
cuidadores, sin embargo, también es visto con recelo por parte de muchos profesionales
de la psiquiatria y la psicologia critica, puesto que ven en este enfoque un nuevo modo
de usar como método de control social las disciplinas relacionadas con la salud mental.
En esta linea encontramos autores como el psicologo britanico lan Parker (2010), el
filésofo surcoreano Byun-Chul Han (2016), o los psiquiatras espafioles Guillermo

Rendueles (1989) y Joseba Achotegui (2013) entre otros.

Como ejemplo del trato que dispensan los profesionales de la salud a las
cuidadoras informales Delicado (2011:176-178) muestra la categorizacion que realizan
Ward-Griffin & Mc Keever, sobre las relaciones entre enfermera y cuidador familiar en
4 modelos distintos:

e Enfermera- ayudante: las enfermeras proporcionan y coordinan la mayoria
del cuidado mientras los cuidadores familiares asumen roles de apoyo

hacia las enfermeras. (Relacién frecuente en los cuidados paliativos.)

e Trabajador-trabajador: basada en la nocion de trabajo en equipo, las
enfermeras persiguen trabajar con los cuidadores familiares de manera que
reconozcan su experiencia, pero esencialmente deciden y controlan ellas.
(...) Una de las consecuencias de este tipo de relacion es que los
cuidadores familiares tuvieron una gran responsabilidad con poca

autoridad, lo que a menudo produjo indefension, inseguridad, miedo y
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abandono. Son relaciones llenas de tension, conflicto y ambigiiedades, en
las que los cuidadores se han enfrentado con expectativas contradictorias y

con una marafia de mensajes a menudo contrapuestos.

Directivo-trabajador: la mayoria de las diadas estudiadas responde a este
tipo de relacion en la que la enfermera actia como directiva y la cuidadora
familiar como trabajadora. (...) Aunque hay aceptacion entre los
cuidadores familiares por incrementar su tarea en términos de complejidad
y tiempo de cuidado, no todos estdn convencidos de que este arreglo sea
satisfactorio para ellos. Los cuidadores se quejan de la reduccion de las
visitas periodicas de enfermeria y de que reduzcan también su implicacion
emocional. La preocupacion de las enfermeras por el bienestar de los
cuidadores es minima y, en general, esta preocupacién se dirige a
mantener su rol de cuidador, en la creencia de que el cuidado familiar debe
quedarse dentro de la familia. (...) Se dan discrepancias sobre valores o

normas y algunas negociaciones entre enfermeras y familiares son tensas.

Enfermera-paciente: Tan frecuente como la anterior. Los cuidadores son
vistos como personas con necesidad de cuidados por derecho propio, tanto
como resultado de su exigente dedicacion al cuidado, en unos casos, como
por sus condiciones de salud previas. (...) Algunas enfermeras reconocian
sentirse perdidas en medio de las necesidades del cuidador y del paciente,
pero raramente el status del cuidador familiar era igual que cualquier otro

paciente oficialmente asignado.
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Recurso para la

persona dependiente

y de las familias no caen exclusivamente en un tipo de relacion.

Complemento y/o
sustitucion en el

cuidado

Cristina Carral Miera

Sélo en el ultimo tipo de modelo el personal sanitario ve al cuidador familiar

como una persona necesitada de sus cuidados y de su atencion. La mayoria de sanitarios

Cliente secundario en

los servicios formales.

Caracter
instrumental o se

ignora.

Reconoce su papel

como cuidador.

Es tenido en cuenta en

las intervenciones.

Formacion e
informacion para

que sepa cuidar.

Formacion,
informacion y apoyo al

cuidador.

Mejora la calidad de
vida del cuidador y
disminuye el impacto
negativo sobre su

bienestar.

Informacion y
formacion al
cuidador en
habilidades y
técnicas para que

sepa cuidar a la

persona dependiente

Informacion y
formacién sobre las
necesidades del
enfermo y como
atender y dar apoyo al

cuidador.

Servicios de apoyo y
respiro para el cuidador.
Informacidn de recursos
disponibles para el
cuidado. Formacion de
estrategias de

afrontamiento.

Tabla IV. Fuente: Ubeda Bonet, |. Modificado de Garcia MM. (2007)
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Como vemos en el grafico anterior, en el caso del trato dispensado por los
profesionales de los servicios sociales a las cuidadoras informales, Ubeda (2009:50)
también categoriza tres modelos: el del cuidador como recurso, como co-trabajador o

como cliente de los propios servicios sociales.

En el mismo sentido que la corriente critica de la salud mental, los profesionales
criticos (desde el feminismo y el marxismo) con el trabajo social también denuncian el
abuso de esta disciplina para perpetuar una situacion desigualitaria que perjudica muy

especialmente a las mujeres.

"Cuando las mujeres se desesperan ante esas presiones, el impulso
principal de la préactica consiste en ayudarles a superar lo que se pretende como su
inadecuacion individual para enfrentar problemas hasta el momento en que
puedan recobrar el control de si mismas.(Wilson, 1977). Una sucesion de autoras
feministas han mostrado hasta ahora que el motivo dominante en la practica
institucional ha sido el de reforzar el rol de las mujeres como proveedoras de
asistencia personal en el escenario doméstico -sin tener en cuenta las
consecuencias de ello para su bienestar- y considerarlas enfermas y
estigmatizarlas como individuos cuando fallan (véanse los trabajos de Wilson,
1977; Dale y Foster, 1986; Pascall, 1986; Brook y Davis, 1985; Dominelli, 1986;

Marchant y Wearing, 1986)”.(Dominelli y MacLeod, 1999:34-63).

Vemos que la critica marxista pone el acento en sefialar al trabajo social como
una agencia del Estado en una sociedad en que el Estado es sostenido por intereses
sectoriales en el mantenimiento de las bien arraigadas desigualdades de clase. Asi, los
problemas se definen como consecuencia de defectos individuales y no como

consecuencia de la desigual redistribucion de riqueza y poder.
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Por su parte, la critica feminista da un paso mas y observa dos circunstancias:
Por un lado, el anélisis de clase no explica la opresion de las mujeres ni puede atribuirse
a éstas una unica clase. Por otro lado, el predominio de las mujeres como usuarias,
proveedoras y trabajadoras de la asistencia social no es casual sino que es consecuencia
del carécter de las agencias de trabajo social institucional como agencias del Estado en

una sociedad capitalista patriarcal (Ibid. 1999:153).
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45 LASPOLITICAS PUBLICAS DE CUIDADOS Y LA

POSITIVACION DE LOS DERECHOS HUMANOS

Las politicas publicas son el marco de realizacion de la libertad del individuo.
Promueven y facilitan esta libertad o la coartan, y pueden también facilitar libertades

para unos al tiempo que coartan las libertades de otros®: .

El analisis de las politicas publicas que implementan los cuidados es esencial
para esta investigacion puesto que, como indica Jordi Bonet i Marti (en Biglia,
2007:40), “las politicas publicas son resultado de una cristalizacion de fuerzas presentes
en lo social”. Debemos, pues, examinar cuéles son esas fuerzas y cudl su influencia.
Este analisis nos llevara a distinguir qué disposiciones pueden ser mas eficaces y mas
justas en los cuidados, asi como a identificar y denunciar las asimetrias de poder que

encierra hoy la situacion actual de los cuidados.

Ciertos enfoques teoricos pretenden servir de base para la teoria politica
normativa e influir en aquellos que proyectan las politicas. Es el caso del enfoque de las
capacidades de Martha Nussbaum (2012:15) “La perspectiva del enfoque de las
capacidades pretende cambiar la apreciacion de los disefiadores de politicas para

conformar intervenciones relevantes que muestren respeto por las personas reales y las

2! John Stuart Mill incluso ve en la democracia una nueva fuente de opresion ya que, aungue pretende ser
el gobierno de todos sobre si mismos, es en realidad el gobierno de una parte, la mas poderosa, sobre el
resto de los ciudadanos. Por este motivo Mill ve imprescindible dentro del sistema democratico el
derecho a disentir y expresar publicamente las diferencias de opinion.
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empoderen, y que no se limiten a ser un simple reflejo del sesgo o la tendenciosidad de

las élites intelectuales™.

La propuesta de Nussbaum parte de la posicion ideoldgica del liberalismo
politico? y se relaciona con el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo y
con sus informes anuales de desarrollo humano. Este enfoque introduce la filosofia
moral en la economia del desarrollo. Ademas, en su version normativa obliga a
considerar qué es lo que hace que una sociedad sea minimamente justa. La autora define

provisionalmente el enfoque como

"una aproximacion particular a la evaluacion de la calidad de vida 'y a
la teorizacion sobre la justicia social bdsica. (...) El enfoque concibe cada
persona como un fin en si misma y no se pregunta solamente por el bienestar
total o medio, sino también por las oportunidades disponibles para cada ser
humano. Esta centrado en la eleccion o en la libertad (...) un enfoque
comprometido con el respeto a las facultadas de autodefinicion de las personas.
Es decididamente pluralista en cuanto a valores: sostiene que las capacidades
que tienen una importancia central para las personas se diferencian
cualitativamente entre si y no sélo cuantitativamente, que no pueden reducirse a
una sola escala numérica sin ser distorsionadas, y que una parte fundamental de
su adecuada comprension o produccion pasa por entender la naturaleza
especifica de cada una de ellas. Por ultimo, el enfoque se ocupa de la injusticia
y la desigualdad sociales arraigadas, y, en especial, de aquellas fallas u
omisiones de capacidades que obedecen a la presencia de discriminaciéon o

marginacion. Asigna una tarea urgente al Estado y a las politicas publicas:

%2 Tal como se entiende éste en Estados Unidos, un liberalismo politico rawlsiano, y no al modo europeo.
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concretamente, la de mejorara la calidad de vida para todas las personas, una

calidad de vida definida por las capacidades de estas.” (Nussbaum, 2012:38-39)

Las capacidades son lo que Amartya Sen (2010) llama libertades sustanciales

No son simples habilidades residentes en el interior de una persona, sino que incluyen

también las libertades o las oportunidades creadas por la combinacién entre esas

facultadas personales y el entorno politico, social y econémico.

La propia Nussbaum describe las diferencias entre su vision y la de Sen. El

enfoque, dice la autora, ha sido utilizado para dos fines diferentes.

Nussbaum pone el enfoque al servicio de la construccion de una teoria de
la justicia social basica, afiadiendo otras nociones en el proceso, como las
de dignidad humana, liberalismo politico o nivel umbral. Esta tltima idea,
el nivel umbral, forma parte de la concepcion misma de esa lista de
capacidades. (...) El enfoque es una teoria parcial de la justicia social: no
pretende resolver todos los problemas distributivos, sino que simplemente
especifica un minimo social bastante amplio. (Nussbaum, 2012:60), Al ser
una teoria de los derechos politicos fundamentales (entitlements), la
version de Nussbaum emplea también una lista concreta de las

capacidades centrales.

Sen, por su parte, reconoce en la capacidad el espacio de comparacion mas
pertinente en materia de evaluacion de la calidad de vida, cambiando asi la
direccion del debate sobre el desarrollo. Su version del enfoque no
propone un concepto definido de la justicia basica, aunque se trata de una

teoria normativa y se interesa claramente por las cuestiones de justicia.
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Wolf y De-Shalit (2007) amplian la construccion de esta teoria de la justicia
social basica y sostienen que el establecimiento de un umbral es insuficiente y proponen
el concepto de seguridad en la capacidad. Advierten de la necesidad de que las politicas
publicas no se limiten a proporcionar las capacidades sino que deben facilitarla también
para el futuro e incluyen el concepto de desventaja corrosiva, que define las privaciones
que dan lugar a consecuencias especialmente perjudiciales en @mbitos amplios de la

vida.

Asi pues, el planteamiento de Nussbaum se dirige a la proteccion de las
capacidades humanas a través de la positivacion de derechos y propone su insercién y
concrecion en el sistema de derechos constitucional de cada nacién mientras Sen utiliza
las capacidades como método de evaluacion de la calidad o los estdndares de vida. La
autora justifica la necesidad de las leyes precisamente en la vulnerabilidad humana, que
conecta estrechamente con la emocion. Nussbaum también presenta el enfoque de las
capacidades como un contraenfoque a los enfoques del PIB, los enfoques utilitaristas de

Jeremy Bentham y de Stuart Mill y los enfoques basados en los recursos.

Por su parte, el feminismo ha discutido la concepcidn liberal de la ciudadania al
plantear que ésta no tiene adecuadamente en cuenta algunas categorias como el género,
la etnia o la clase social. Argumenta que sin recapacitar acerca de la diversidad, se
omiten los condicionantes criticos que determinan las oportunidades vitales de muchas

personas y en particular de la gran mayoria de las mujeres.

¢Se pueden disefiar las prestaciones y servicios para el cuidado de las personas
en situacion de dependencia sin incurrir en inequidades sociales y/o de género? ¢Deben

estas inequidades existentes abordarse mediante las politicas de igualdad?
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En palabras de Maria Pazos (2013:43) “durante varias décadas nuestro
entendimiento estuvo confundido por un deslumbrante binomio: la combinacion de la
Ilamada igualdad formal y las politicas de accion positiva dando como resultado la
ilusion de que las politicas publicas, ademéas de no causar desigualdades, hacian todo lo

posible por corregir las existentes.”

En la 11l Conferencia Mundial Sobre la Mujer, celebrada en Nairobi en 1985, se
alude por primera vez a la perspectiva del gender mainstreaming, aunque es diez afios
después, en Beijing, en la IV Conferencia, donde es formalmente propuesta. Esta
perspectiva deshace el anterior binomio al denunciar la no neutralidad de las politicas
publicas, su capacidad para producir y reproducir desigualdades y la incapacidad de las
actuales politicas de igualdad para llegar a compensar las desigualdades de la corriente

principal al actuar desde la marginalidad.

De este modo, las soluciones propuestas han de establecerse en la corriente
principal, puesto que es ésta la que ha de propiciar el cambio. Las politicas
compensatorias no podrian nunca luchar con eficacia contra esta corriente. “El
mainstreaming de género supone el cambio de orientacion desde las politicas de accion
positiva o politicas compensatorias a la tarea de cambiar todas las politicas publicas (la
corriente principal) para eliminar las desigualdades que éstas producen.” (Pazos,

2013:38).

En contra de esta propuesta, las politicas de la economia neoliberal, encarnadas
en el Banco Mundial, insisten en estimular su plan de nueva politica social con las
denominadas estrategias descentralizadas y focalizadas en intervencién social. Estas
estrategias consisten en otorgar transferencias monetarias condicionadas a las personas

con menores ingresos (en su mayoria mujeres) a cambio de la ejecucion de
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determinadas acciones. El objetivo anunciado de estas politicas es el de potenciar

comportamientos beneficiosos. Sin embargo, como indica Pazos, este enfoque tiene al

menos tres problemas insalvables:

Como estas entregas monetarias no se dirige a asegurar un estandar de
vida digno sino a incentivar a los pobres para que realicen ciertas
actividades para cobrarlas, las necesidades esenciales quedan sin resolver

puesto que no se abordan desde otras politicas.

Ademas, “una TMC no es una subvencion monetaria automatica,
transparente e incondicional vista como un derecho de un ciudadano (lo
que es cercano al concepto clasico de una transferencia incondicionada)”

(Banco Mundial, 2009).

Por ultimo, las TMC estan disefiadas de modo que impiden a sus
perceptores la integracion en la economia regular, puesto que si el ingreso
familiar aumenta se pierden. Ademas, exigen de su perceptor/a la
realizacion de actividades que con gran frecuencia son incompatibles con

las jornadas laborales.

Como vemos, esta propuesta de las TMC es completamente opuesta al

mainstreaming de género, puesto que su impacto social y de género es negativo. Las

mujeres son en su mayoria las perceptoras de estas ayudas, pero mas en su calidad de

medio para lograr un objetivo que como fin en si mismas. Como sefiala Pazos, el caso

de las TMC es “un claro ejemplo de la diferencia entre un simple analisis de incidencia

y el estudio mas profundo de los impactos reales”. Se alega que la recepcion de las

transferencias contribuye al empoderamiento de las mujeres, pero lo cierto es que su

cuantia es infima y ademas, aungue ellas sean las receptoras no siempre es cierto que las
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mujeres sean las beneficiarias. La autora incluso cita un estudio de Molyneux (2007)
que relaciona la percepcion de estas TMC con conflictos que culminan en episodios de

violencia de género. (Pazos 2013:100)

La propuesta del Banco Mundial, suscribiendo las teorias plasmadas en el texto
de Mead Beyond Entitlement: The Social Obligations of Citizenship. (Mead, 1986) se
basan en la defensa de que la ciudadania es un estatus que tiene dos caras; no sélo
confiere derechos, sino también implica responsabilidades. Estas politicas pretenden
corregir el acento unidireccional sobre los derechos sociales, introduciendo contratos en
los que los demandantes de beneficios sociales deben acordar que aceptaran el trabajo,
la formacidn u otras obligaciones a cambio del subsidio que se les otorga, entrando asi
en la esfera del intercambio. Sin embargo, como critican Fraser y Gordon (1992: 79) “se
olvida de explicar en qué sentido podria ser la transaccién propuesta un contrato valido -
un acuerdo voluntario y libre entre individuos independientes- cuando una parte carece

de los mas elementales medios de subsistencia y la otra es el gobierno de una nacion”

Las compensaciones por los cuidados no tienen suficiente cuantia como para
garantizar la independencia que procuraria el empoderamiento de la cuidadora, pero las
transferencias por si solas no empoderan si no vienen acompafadas de los derechos que
se generan con los empleos formales, como las cotizaciones para la futura jubilacion, lo

que deja a las personas cuidadoras sin proteccion en el futuro.

Acercandose al binomio de derecho romano potestas vs. auctoritas, Anna
Jonasdottir trata de aclarar el grado de poder de las mujeres dividiendo el concepto en
“influencia” y “autoridad”. Las diferencias entre los dos términos consisten en que la
autoridad significa el reconocimiento manifiesto, esto es, poder legitimo, mientras que

influencia significa efecto o poder que, aun existiendo, no siempre es manifiestamente
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reconocido como legitimo o de derecho. (J6nasdottir, 1993:56). El contraste entre la
potestas y la influencia es el grado ain menor de legitimidad de la segunda respecto de
la primera, pero en ambos casos la fuerza disciplinaria se fundamenta en la obligacién

moral, que en el caso de las mujeres opera aun con mas fuerza.

Son ya muchos los paises donde una generacion tras otra ha vivido desde su
temprana juventud en el sistema de politicas de accion positiva y sin embargo han
seguido encontrando las mismas dificultades relacionadas con la precariedad, la

carencia de derechos y el desempleo.

Como indica Pazos, la mayor reduccion de la desigualdad de género se ha
logrado en los paises cuyos sistemas de bienestar social estdn mas desarrollados y
consolidados. El avance solo es posible aumentando los recursos y no por la via de la
distribucion entre hombres y mujeres de recursos cada vez méas escasos. En palabras de
Gertriid Astrom, “No es posible el mainstreaming de género hacia abajo” (en Pazos,

2013:43).

En esta linea y en el campo especifico del cuidado de personas dependientes en
el hogar se manifiesta Delicado, que coincide con Madeleine Arnot en la necesidad de
plantear un nuevo concepto de ciudadania “neutral respecto al género, generalizable e
inclusivo” (Delicado, 2011:63). La autora muestra las condiciones en que se realiza este
tipo de cuidados y como estas condiciones representan un nuevo factor de desigualdad
social. Otros autores también Ilaman la atencion sobre la necesidad de implicacion de
los profesionales del ambito sociosanitario en el fomento de la corresponsabilidad

(Bover y Gastaldo, 2007).

La propuesta de Pazos es la implementada en los paises ndrdicos, siguiendo los

programas elaborados por Alva y Gunnar Myrdal para el triple objetivo de la
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recuperacion de las tasas de fecundidad, la integracion de las mujeres en el mercado de
trabajo y la proteccion social inclusiva. Una vez comprobado que los incentivos a las
rentas mas bajas no solucionan el problema a medio y largo plazo, la solucion esta en el

establecimiento de prestaciones universales. En palabras de Pazos (2013:98)

“La construccion del Estado del bienestar no ofrece atajos: estd
contrastada la superioridad de la proteccién de las necesidades familiares
(hijos/as y familias monoparentales, asi como discapacidades, etcétera.) Con
prestaciones universales (en cuanto que no dependen del nivel de renta), dejando
a los impuestos la funcion redistributiva. Esta es la Unica solucion que puede
Ilegar a proteger a las personas segun sus necesidades y a aprovechar todas las
capacidades, sin sesgos de género y sin efectos perjudiciales para la economia.
Cuando este Estado de bienestar no existe, surgen ideas ‘imaginativas’ que
parecen atajos y a veces tienen apariencia de mas justas, pero que Si se

contemplan en profundidad pueden revelarse como obstéaculos.”

Desde el feminismo critico también se denuncian las medidas de accion positiva
si no van acomparfiadas de la creacion y refuerzo de los servicios sociales. Asimismo, la
implicacion de los hombres en las tareas de reproduccion social es imprescindible.
Desde lo tedrico los cambios estructurales tienen que tener aceptar la idea de que la
vulnerabilidad humana es un atributo fundamental y que su proteccion es una
responsabilidad colectiva que no es privativa de un sector social, sino de la sociedad en

su conjunto y de cada uno de los individuos que la conforman.

Asimismo, las dificultades econdmicas que atraviesan los paises no pueden
servir de subterfugio para dejar de proteger los principios constitucionales, las

obligaciones basicas minimas y la no discriminacion. “En tiempos de escasez de
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recursos, los gobiernos deben priorizar deliberadamente - en términos de cémo se
plantean los ingresos y asignar los recursos publicos - el logro del contenido minimo
esencial de los derechos necesarios para garantizar la dignidad humana.” (Lusiani y

Saiz, 2013:28).

Si cada persona, en razon de su dignidad humana, es un fin en si misma y no
puede ser utilizada como medio ni para otros ni para el conjunto, los derechos deben
proteger su individualidad. Esta perspectiva es capital en la orientacion de las decisiones
politicas, sin embargo, esto no siempre ha sido asi y no pocos Estados han considerado
necesario apoyar y fomentar las politicas familiares sin pararse a observar la
distribucion de los derechos y deberes de cada uno de sus miembros. Asimismo, como
indica Nussbaum, (2012.50) “del énfasis en la dignidad se desprende necesariamente la
eleccion de politicas que protejan y apoyen la agencia (la capacidad de accion del
individuo) en vez de otras que infantilicen a las personas y las traten como receptoras

pasivas de prestaciones”.

La dignidad humana puede coartarse de dos modos. Por una parte, las
condiciones sociales, politicas, familiares y econdémicas pueden impedir que los
individuos opten por desarrollar actividades para las que ya tienen una capacidad
desarrollada: cuando esto ocurre se produce en la persona una frustracion similar al
aislamiento. Pero aln se da una vulneracion mas grave cuando las condiciones
negativas se encarnan en las personas, se inscriben en lo profundo de su ser y atrofian su

capacidad de desarrollo.

Si las politicas publicas no se ocupan de proteger la dignidad humana nos
encontramos en el escenario perfecto para el desarrollo de la violencia. Muchos autores

alertan de esta circunstancia. Para clarificarlo Barbara Biglia (2007:32) propone

190



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

“disgregar el binomio entre violencia y utilizacion de fuerza fisica: las violencias
silentes y las violencias por omision estan entre las méas peligrosas y son, ademas, las
que caracterizan la mayoria de las violencias de género en nuestra sociedad,
especialmente las usadas para el mantenimiento del orden constituido.” En la misma

linea se haya el triangulo de la violencia que describe Johan Galtung.

VIOLENCIA
VISIBLE

VIOLENCIA
DIRECTA

___——"—| VIOLENCIA
INVISIBLE

VIOLENCIA VIOLENCIA
CULTURAL ESTRUCTURAL

Figura Il. Piramide de la violencia de Galtung.

En la cuspide del triangulo, que es a la vez su Unica parte visible, encontramos la
violencia directa, pero ésta se apoya en otras dos clases de violencia no visibles: la
violencia cultural y la violencia estructural. La primera se articula a través de las
actitudes y comportamientos; la segunda se construye mediante la negacion de las
necesidades. Por este motivo, para evitar que las politicas publicas se conviertan en una
suerte de violencias publicas deben evitar la violencia estructural a través del analisis y
reconocimiento de las necesidades de cada individuo y deben proteger a cada uno de las

actitudes y comportamientos que no respeten sus derechos humanos y su dignidad.
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El ser humano es un ser instrumental y puede convertirse a si mismo y a los
otros en instrumento. Esta instrumentacion e incluso la autoinstrumentacion pueden
realizarse de un modo deliberado o no. La finalidad de esta instrumentalizacion puede
ser una ideologia, un beneficio econdmico o incluso el beneficio colectivo o del propio
Estado. Como analiza Torralba, la instrumentalizacion reflexiva puede ser libre e
incluso noble desde el punto de vista ético, pero muchas otras veces es una

consecuencia de la precariedad.

“El ejercicio de la libertad negativa en un marco publico opresor es, a la
postre, un contrasentido porque la privacidad que se derivaria de ella seria el
cobijo de un individuo temeroso, limitado en su capacidad de desarrollo y

rencoroso con una coaccion que no le deja ser plenamente.” Béjar, H (1995: 70).

Cuanto més vulnerable, més facilmente precarizable es un sujeto.

“En el plano interpersonal, la instrumentalizacion es una realidad, el ser
humano tiene la capacidad de transformar a sus semejantes en instrumentos de
produccion, de diversion, de consumo e, inclusive, de decoracion. (...)
Determinadas actitudes en el mundo laboral son claramente ubicables dentro de
la instrumentalizacion (...) El trabajo instrumentalizado fue precisamente el
trabajo alienado que criticd duramente Marx en la génesis de la Revolucion
Industrial. (...) La instrumentalizacion del projimo es, en el fondo, una praxis de
poder que tiene su génesis en el desequilibrio o la asimetria que existe en el

plano social, politico y economico.” (Torralba, 2005:133).

Si, como Kant, afirmamos que el ser humano es siempre y en cualquier
circunstancia, sujeto y fin en si mismo, su reificacion supone un deterioro de su
dignidad.
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PARTE Il
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5. ANALISIS DE RESULTADOS Y PROPUESTA

“Lo esencial es invisible a los ojos "

5.1. CUIDADORAS INVISIBLES

Tras una pormenorizada exposicion de los saberes tedricos acumulados hasta la
fecha en la cuestion que nos ocupa, estimo que lo primero que debemos hacer es echar
una mirada sobre los datos con los que contamos como punto de partida. Este va a ser
un primer escollo en nuestra tarea pues, como veremos, las cifras oficiales con las que
contamos son muy escasas y no estan actualizadas. La eventualidad de esta insuficiencia
de los datos es también un elemento al que tendremos que dar sentido a lo largo de estas

paginas.

5.1.1.- LA VISIBILIDAD DE LOS CUIDADOS

Como ya hemos advertido, los modelos culturales relativos a los cuidados han
experimentado cambios en el tiempo debido a factores historicos, médicos o
ideoldgicos, entre otros, que se han combinado entre si. A lo largo de la historia el
abordaje de los cuidados ha incluido estrategias variadas que con frecuencia se han
desarrollado simultaneamente: desde la cooperacion al rechazo, de la mediacion al

conflicto, de la colaboracion solidaria a la mas absoluta soledad. La ecologia cultural y

2 Didlogo del zorro y el Principito. “El Principito”. Antoine de Saint-Exupéry
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el contexto sociopolitico han marcado la evolucion de las distintas estrategias y
préacticas que se han desarrollado a la hora de afrontar los cuidados de personas en
situacion de dependencia. Pero ademas se trata de visiones que con frecuencia coexisten
Yy, en estas circunstancias, es frecuente encontrarnos un conflicto cuando el significante
“cuidados” que maneja cada grupo de interés: profesionales, gestores, legisladores y
personas en situacion de dependencia, se matiza en sus diversos significados y

contenidos.

Por otra parte, un rasgo propio del concepto de cuidados es su capacidad para
mostrar los cambios sociales; esto hace que el andlisis del término sea ciertamente
productivo. El analisis, ademas, es capaz de mostrar las transformaciones en varios
niveles. Asi, los cambios en la apreciacion publica del concepto de cuidados ocasionan
nuevas distribuciones de la responsabilidad de cuidar entre las distintas esferas: el
Estado, la familia, el mercado y el tercer sector (Razavi, 2007) y, simultdneamente, los
cambios en su apreciacion individual o doméstica desvelan las traslaciones (y a veces
los desencajes) de la distribucion de los cuidados en el seno familiar. Se trata, pues, de

un concepto sugestivo por su potencial para anticipar trayectorias de cambio.

Habitualmente se considera que el impulso transformador procede del mercado.
Sin embargo, este Unico parametro no puede ofrecer una interpretacion 6ptima de lo que
estd ocurriendo. (Fraser y Gordon, 1992) Los cuidados son un elemento central para los
debates ideoldgicos sobre la relacion contemporéanea entre individuos y Estados. Los
procesos sociales, econdmicos y politicos configuran el cuidado como actividad y son

modelados a la vez por este.

Actualmente dos valores propios de la modernidad pueden observarse en la

atencion a las personas en situacion de dependencia como en ninguna otra situacion: el
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individualismo y la interdependencia. El individualismo postula la autonomia del sujeto
y su autosuficiencia, oponiéndose a cualquier intervencion externa que pueda coartar la
plena libertad. La interdependencia, por su parte, es fruto de nuestro carécter de seres
sociales y se hace cada vez més evidente en un mundo globalizado. Se trata de dos
visiones que en ocasiones implican un conflicto en su coexistencia; tal es el caso de un
concepto que aqui nos interesa especialmente: la responsabilidad, cuyo sujeto cambia en
los dos valores mencionados: en el individualismo reside en la persona y en la
interdependencia se torna colectiva. El contexto en el que se presenta esta realidad
conflictiva es la percepcion de la existencia de una crisis de los cuidados informales
derivada de un acusado cambio socio-demografico y, conectado con éste, también

ideologico.

Los avances sociosanitarios han dado lugar a una mayor longevidad de la
poblacion y con ella una tasa de envejecimiento que practicamente se ha duplicado en
los ultimos 40 afios, ha pasado del 9,69% en 1970 al 17,33% en el Gltimo censo de
2011%. Este crecimiento de la tasa de envejecimiento también ha ocasionado un
aumento en el grado de dependencia de la poblacién. La expectativa de vida es hoy
mayor que nunca y, si bien envejecimiento no es sinénimo de dependencia, si es cierto
que hay un mayor riesgo y un aumento de las necesidades de asistencia en la poblacién
envejecida. De hecho, la mitad de los solicitantes de prestaciones y servicios de la
LAPAD han cumplido ya los 80 afios (el 53,92% a 31 de diciembre de 2016). La tasa de
personas dependientes se dispara en el grupo de los que hoy se denominan “muy
mayores” o la "verdadera vejez" (Pinazo y Sénchez, 2005:51), esto es, la poblacion de
mayores de 80 afios, cifra que constituye una linea divisoria a efectos operativos y que

se considera de por si un indicador de sobre-envejecimiento demografico. Incluso el

** Ver tabla XVl en el anexo disgregada por décadas y sexos

197



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

ndmero de personas centenarias va aumentando con rapidez. Asimismo, los avances

sanitarios incrementan la duracion y complejidad de los cuidados.

En definitiva, podemos decir que vivimos més pero vivimos peor en los Gltimos
afios de nuestras vidas. Y en este sentido también podemos decir que la panoramica del
cuidado es fundamentalmente femenina no sélo por el porcentaje de cuidadoras, sino
también porque dos de cada tres personas que precisan de cuidados son mujeres. Por
otra parte la poblacién en situacion de dependencia, cualquiera que sea su edad y
género, ha ampliado sus demandas de integracién y normalizacion, reivindicando su

autonomia personal y su inclusién en la diversidad.

Piramides de poblacion
Edades I 1 5 ‘
85y mas ! \ ‘ l ‘

Mujeres

VVarones

75 a 84 |

o

65 a 74 |
55 a 64 | | , | ; |
45 a 54
35 a 44
25 a 34

16 a 24
6alb

| | | |
40 35 30 25 20 1,5 1,0 0,5 05 10 15 20 25 30 35 40
Millones

Oab ’ ’
|

Paoblacion total
Poblacion con discapacidad

Gréfico I. Piramide de poblacion por sexo, edad y poblacion con discapacidad.
Fuente: Boletin cifras INE octubre 2009 a partir de datos de la EDAD 2008

Simultdneamente nos encontramos con que cada vez hay menos poblacion
dispuesta a responsabilizarse en exclusiva de los cuidados de las personas que no son
autonomas. Esta era una labor que culturalmente era asignada a las mujeres de la
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familia. EI Estado y la sociedad civil, representada fundamentalmente por las 6rdenes

religiosas, cumplian una funcién asistencial residual dirigida a personas sin recursos.

Sin embargo, las transformaciones demograficas han ocasionado importantes cambios

en la estructura y funciones de la familia.

El incremento de las tasas de actividad femenina ha sido continuado y esta

trayectoria parece imparable al tiempo que las tasas de actividad masculina se estancan,

como indican las lineas de tendencia. Esto ocurre practicamente en todos los tramos de

edad®, pero es muy acusado en los tramos referentes a las edades en que se acumula

actualmente la poblacion cuidadoras.
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*la proyecciéon de tasas de actividad por edad y sexo del resto de grupos de edad se encuentra en el

anexo. La pauta del incremento de la tasa femenina se repite practicamente en todas las cohortes y la

de los varones tiende a mantenerse estable, aunque la tasa masculina es siempre superior a la femenina

salvo en el tramo de 25 a 29 afios.
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Gréfico Il. Proyeccidn de la tasa de actividad disgregada por sexos, edad entre los 45 y 49 afi

Elaboracién propia. Fuente, INE.
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Gréfico I11. Proyeccion de la tasa de actividad disgregada por sexos, edad entre los 50 y 54 afios.

. Elaboracién propia. Fuente, INE.
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Gréfico IV. Proyeccion de la tasa de actividad disgregada por sexos, edad entre los 55 y 59 afios.

. Elaboracién propia. Fuente, INE.

Este hecho ha ido aparejado de una reduccién en la natalidad, cuyo indicador

coyuntural se situaba en 1,33 hijos por mujer en el primer trimestre de 2016 segun el

INE?® asi como un retraso en la edad de primo-nupcialidad y de emparejamiento estable

tanto de hombres como de mujeres (con 33,7 afios como edad media al primer

matrimonio) y maternidad (el primer hijo nace cuando la mujer tiene de media 31,9

afos). En cuanto a la edad media de la poblacion en nuestro pais, ésta no ha dejado de

incrementarse, situandose en 2016 en 41,36 afios para los hombres y 43,96 afios para las

mujeres. El indice de envejecimiento espafiol también es significativo, arrojando un

porcentaje del 116,36% de poblacion mayor de 64 afios sobre la poblacion menor de 16

anos.

*® INE Movimiento Natural de Poblacién. Nota de prensa de 13 de diciembre de 2016
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Todo ello ha ido acompafiado de una (todavia) pobre asuncion de la
responsabilidad del cuidado familiar por parte de los varones de la familia. Las dos
encuestas de empleo del tiempo elaboradas por el INE arrojan resultados muy claros al
respecto Y, si bien es cierto que el tiempo dedicado al hogar y la familia por parte de los
hombres se increment6 y el de las mujeres disminuyd, la diferencia entre el tiempo
empleado por unos y otras es aun muy grande. En el caso de los hombres la dedicacion
diaria se ha incrementado en 20 minutos desde la hora y media de los datos de 2002-
2003 a 1 hora y 50 minutos en 2009-2010, mientras que esos 20 minutos son
exactamente el tiempo que las mujeres han dejado de dedicar al mismo concepto: de 4
horas y 24 minutos diarios en 2002-2003 a 4 horas y cuatro minutos en 2009-2010. Es
decir, aun hoy las mujeres dedican méas del doble de su tiempo a las tareas comunes del

hogar y la familia que los hombres.

300 ~

250 ~

200 ~

B hombres

150 - B mujeres

100 -

50 -

2002-2003 2009-2010

Grafico V. Minutos dedicados al hogar por parte de hombres y mujeres.
Elaboracion propia, Fuente, EET 2002-2003 y 2009-2010.
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Aunque si existe una tendencia positiva en la mayor implicacion y presencia en
el cuidado y la atencion a los hijos menores, en el caso de las personas mayores y
dependientes la dedicacién es mucho menor y aun recae muy mayoritariamente en las
mujeres. Precisamente uno de los principales cambios que se ha podido observar en los
ultimos tiempos y especialmente con la llegada de la ley de dependencia es el lugar
donde se coloca hoy la responsabilidad de los cuidados, tanto desde el punto de vista
social como legislativo, asi como la correlacion de ambos enfoques. Sin embargo,
aungue observamos que el Estado ha tomado parte activa en la situacion que antes se
consideraba un asunto doméstico, también advertimos simultaneamente una préctica
social que no propone un cambio de paradigma, sino que mas bien apunta a una
refamiliarizacion con apoyos (Maravall, 2010) y parece dirigirse hacia una creciente

individualizacion del riesgo de dependencia.

No obstante, este timido traslado de la responsabilidad de los cuidados desde el
ambito domeéstico y familiar al &mbito social ha dado lugar a una doble visibilizacion,
por un lado la poblacion dependiente se ha hecho mas presente en la actualidad a través
de la cuantificacién en el SAAD de los usuarios de servicios y prestaciones destinados a
los cuidados y por otra, aunque en menor grado, la poblacion cuidadora ha aparecido
también en el discurso publico con una mayor presencia que en épocas anteriores,

aunque de ésta apenas se dispone de datos.

Sin lugar a dudas, la entrada en vigor de la ley de dependencia y el SAAD han
provocado la visibilizacién de un colectivo del cuél careciamos previamente de un
sistema integrado de datos; un sistema que diera cuenta del nUmero de personas con
necesidad de atencion y su grado de dependencia, asi como de las personas que se
estaban ocupando de cubrir estas necesidades. Por supuesto, la sociedad conocia esta

realidad en particular debido las reivindicaciones de las asociaciones de familiares y
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afectados de ciertas patologias que provocan situaciones de dependencia (Alzheimer,
Parkinson, esclerosis, entre otras), que estaban presentes cada vez mas en la vida
pablica a través de los medios de comunicacion, pero la nueva normativa que contempla
al colectivo en general ha dado lugar no so6lo a una cuantificacion oficial, sino también,
y significativamente, a una amplia visibilizacion que ha comenzado a ocasionar una

nueva conciencia social.

El Libro Blanco de la dependencia, presentado en enero de 2005, contenia por
fin una sintesis que integraba en un solo documento la informacion que anteriormente se
hallaba dispersa en estudios, andlisis, informes y encuestas de los Ultimos afios en
Espafia en materia de dependencia. Sin embargo los datos seguian siendo simples
estimaciones puesto que aun no se trataba de un sistema en el que los propios usuarios

pudieran darse de alta.

El Libro contenia una estimacion de las personas en situacion de dependencia a
las que el sistema tendria que atender a partir de los datos suministrados por la EDDES
de 1999 que reflejaba el nimero de personas que en ese momento eran atendidas en sus

hogares y cuantas estaban en alojamientos colectivos o recursos residenciales.
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LIBRO BLANCO DE LA DEPENDENCIA.

ESTIMACION DE PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA EN ESPANA

En domicilios En TOTAL
familiares alojamientos
(EDDES 1999) colectivos
(estimacidn
Libro Blanco)
Personas con discapacidad severa
859.890 100.000 959.890
o total para alguna AVD
Personas con necesidad de ayuda
para realizar tareas domésticas y/o 1.426.432 100.000 1.526.432
discapacidad moderada para AVD
TOTAL 2.286.322 200.000 2.486.322

Tabla V. Elaboracion propia. Fuente: Libro Blanco a partir de los datos de la EDDES (1999) del INE

El propio Libro Blanco realizaba también una prevision de evolucion futura que

daba como resultado un total de 2.782.590 personas que necesitan apoyo para las

actividades de la vida diaria en 2005, 3.017.968 en 2010, 3.265.200 en 2015 y por

ultimo 3.504.562 en 2020
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Afo Personas en situacion de
dependencia
Datos INE de 1999 2.486.322
Estimacidn para 2005 2.782.590
Estimacién para 2010 3.017. 968
Estimacién para 2015 3.265.200
Estimacién para 2020 3.504.562

Tabla VI. Elaboracion propia. Fuente: Libro Blanco (pg. 87 a 90)
Este cuadro se modifica del siguiente modo al comparar las estimaciones con los

datos reales que nos ofrece el SAAD:

Afo Personas en situacion de Cifras SAAD a fin de afo.
dependencia
1999 2.486.322 (1)
2005 2.782.590 (2)
Solicitudes 1.754.886
3)
2010 3.017. 968 (2) Dictamenes 1.585.0(23%
Beneficiarios 1.091.061
(3)
Solicitudes 1.610.714
(3)
2015 3.265.200 (2) Dictamenes 1.504.5(%())
Beneficiarios 997.984 (3)
2020
3.504.562 (2)

Tabla VII. (1) Datos INE; (2) Estimacién Libro Blanco; (3) Datos SAAD. Elaboracién propia. Fuentes:
INE, Libro Blanco e IMSERSO
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Como se observa, las cifras distan mucho de asemejarse; a finales de 2015 las
solicitudes recibidas en el sistema eran la mitad que la estimacion de personas en
situacion de dependencia que habia realizado el Libro Blanco, pero es que ademas las
personas que ya son beneficiarias y perciben su prestacion o servicio por parte del

SAAD no llegan ni a un tercio de estas estimaciones.

Los datos ofrecidos por el IMSERSO indican que habia un total de 1.617.297
solicitudes registradas a 31 de diciembre de 2015. La cifra de beneficiarios reconocidos
llegaba a 1.180.435, de los cuales 796.109 personas reciben prestacion. Esta cifra ya
incluye todos los grados, puesto que desde el 1 de julio se han incorporado al sistema
los usuarios del grado I. Los datos en la misma fecha también indican que habia
139.630 personas pendientes de recibir la prestacidn, sin embargo en este caso se trata
exclusivamente de las personas en los grados Ill y I, que son los grados efectivos y
consolidados; debido a su reciente incorporacion al sistema, en la fecha ain no habia
datos definitivos de las personas pendientes de percibir prestacion que se encuentran en
el grado I. Un afio después, a 31 de diciembre de 2016 los datos apenas se han
incrementado en 5.000 personas e indican que las personas que han solicitado el acceso
al SAAD son 1.622.203, de las cuales s6lo 1.068.967 son beneficiarios, que siguen sin

Ilegar a ser un tercio de los usuarios estimados antes de la entrada en vigor de la ley.

En todo caso, la diferencia de la estimacion del Libro Blanco correspondiente a
2015 con el numero de solicitudes de ese afio es de 1.654.486, es decir, méas del 100% y
la diferencia con los beneficiarios reconocidos se eleva por encima de los 2 millones.
¢Significa esto que hay mas de dos millones de personas con dificultades para

desarrollar las actividades de la vida diaria que se han quedado fuera del sistema?
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Naturalmente las cifras ofrecidas por la estimacién no pueden darse como datos
indubitados puesto que en el transcurso de estos afios las variables sociodemograficas
han experimentado cambios. Sin embargo, la diferencia entre la estimacién y los datos
arrojados por el sistema es tan notable que seria muy recomendable realizar un analisis
maés profundo del motivo por el que parece haber una parte de la poblacién en situacion
de dependencia que no queda registrada o que, por algin motivo, alin estando en

situacion de dependencia no solicita la inclusion en el SAAD.

Por su parte, el estancamiento en el acceso al sistema de los usuarios se lleva
denunciando hace ya tiempo desde diversas asociaciones. Desde hace méas de cuatro
afios los datos oficiales de cobertura muestra cémo la capacidad de atencién se ha
mantenido en poco mas de 750.000 personas, atendiéndose a los dependientes s6lo en la
medida en que se producen bajas en el sistema. A fecha de 31 de diciembre de 2016 las
personas beneficiarias con prestacion representan un 1,86% del total de la poblacién. En
la misma fecha, de las 1.518.965 usuarios con dictamen sélo 1.213.873 estan recibiendo
su prestacion o servicio, lo que significa que mas de 300.000 personas con derecho
reconocido aun no lo ejercitan. Es el denominado limbo de la dependencia, de ellos hay
una parte que fallece antes de recibir la prestacion o el servicio. (En 2014, el 45% de las
personas gque se encontraban en lista de espera para recibir la “prestacion o el servicio
fallecieron antes de hacerlo; en 2015 el porcentaje fue de un 21,13%2".) La expresion
limbo de la dependencia es utilizada tanto por la prensa como por las asociaciones y
colectivos de afectados y se refiere a todas aquellas personas que tienen reconocido un
grado y nivel que les da derecho a recibir las prestaciones y servicios del Sistema, pero aun no
se les ha aprobado el PIA que les permite recibir de manera efectiva estos servicios o

prestaciones.

%7 XVI Dictamen del observatorio con cifras ofrecidas por el Ministerio y por el IMSERSO. Pagina 14.
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Asimismo, y aunque los datos no son capaces de reflejarlo, un nimero no
cuantificado de personas susceptibles de ser usuarias del SAAD no inicia el

procedimiento o renuncia a ello por diferentes razones.

A partir de los testimonios recogidos en esta tesis hemos podido identificar
varias causas de esta inhibiciébn a la hora de acercarse al sistema. Los sujetos
investigados nos indican que los motivos son heterogéneos y ademas no suelen ser
unicos, sino que se combinan entre si, siendo los mé&s frecuentes de caracter cultural, la
presion moral, el desconocimiento del propio sistema o de su funcionamiento y la

inadecuacion de las prestaciones entre otros.

1.01. A: Y le dijo (la trabajadora social), “;Por qué no solicitas la
ayuda pa tu madre?” Y subi0 los papeles y todo y mira. Ahi se quedaron en la
carpeta y nada. No se pidid. Pero bueno. Nos dieron todas las facilidades para
que... Podiamos haberlo hecho ;eh? Perfectamente. Pero no. No... Y, o sea,
aqui en el pueblo hay quien... gente mayor que lo tiene. Vamos, tienen ayudas
y otros tienen a gente que les cuidan. Hombre. Si estas solo, solo, te tienen que

ayudar (...) pero aqui nos arreglamos como podemos.

Este es un ejemplo de la mencionada inercia en la que se ve una familia a la hora
de no solicitar su acceso al sistema. Como podemos observar, en este caso la cuidadora
y su familia consideraron que no era necesario solicitar ayuda y el motivo alegado es
que la propia familia es capaz de solventar la situacion sin ayuda exterior (algo que
Ilevan haciendo ya varios afios). Asi la prestacion, a la que se tiene derecho por motivo
de la situacion de dependencia en la que se encuentra el usuario, no se solicita porque
no es vista tanto como un derecho universal sino mas bien como un apoyo para personas

que no tienen un respaldo familiar.
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1.02. A: Nada. Nada, nada, nada. No. Yo no lo he pedido. No he
pedido nada. Si, si. Y ademas me ha refiido a mi el otro dia la médica. Ella
decia por que habria que haber pedido para mi lo que sea, lo que me dan. Lo
del dinero. Aunque sea lo del dinero. Ya basta que sea, decia, “por lo menos

aunque sea se lo dais a la hija”. Ya que nos lo quieren dar... (rie)

Este es un testimonio que nos permite ademas detenernos en el destino de las
prestaciones econémicas por cuidado de familiar a cargo que ofrece la ley. En esta
ocasion, en caso de recibirla, la prestacion econdmica no se destinaria a la mejora de la
situacion de cuidados, ni siquiera a la cuidadora, sino que se considera un ingreso extra
destinado a la ayuda de un tercero: la hija de la cuidadora, que ni siquiera convive con
ellos. En la investigacion Los usos de la prestacién econdémica de la dependencia en el
actual contexto econémico realizada por Martinez, Frutos y Solano en Murcia (2016) se
evidencia que el 65% de los perceptores de la prestacion la utiliza como renta bésica,
repartiendo estos ingresos principalmente en alimentacion (54,1%), medicamentos

(12,2%) y recibos (11,4%).

l. 23. M: Y tampoco puedo ir a trabajar si me salen horas porque
tengo que estar aqui; que me ha pasado.

Y: Y sin embargo cuesta pedir la prestacion.

M: Ya, ya. Es que me costaba muchisimo; yo no sé por qué.

MN (hijade M):  Le daba mucho apuro.

11 ’

M:  Si. Y mira que me lo dijeron. “No seas tonta, que dan una...’
Pues no. A mi no me... Yo estaba tan tranquila, que no.

Y: ¢Y quiénte lo decia?
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M: Los de casa y mas gente, por ejemplo donde trabajaba mi marido,
que si yo no cobraba por eso, por atender a mi padre; pues no. Dice “no seas

tonta, pidelo, que te lo dan”. Pues asi me quedaba, asi que no...

En este caso la cuidadora tardd bastante tiempo en solicitar la prestacion
econdmica debido a la vergiienza que le producia pedir una compensacion por lo que

ella consideraba su obligacion ética de cuidar. En palabras de otra cuidadora,

1.10. E: porque uno se engancha, porque parece gue es una mision

en la vida.

Ella misma no se consideraba titular de este derecho debido al parentesco que le
une a la persona a la que atiende. Este condicionante de caracter moral se manifiesta
generalmente de un modo mucho mas intenso en el caso de mujeres mayores que llevan
ya un cierto tiempo dedicandose a las labores del cuidado y también en entornos rurales

y aislados, donde la presion social es mas cercana.

Como veremos més adelante, en muchas ocasiones, existe un factor emocional
conectado con la propia imagen distorsionada que la cuidadora posee de si misma y de
la actividad que desarrolla y que se traduce en la justificaciébn de su situacion
minusvalorada. De esta forma, la cuidadora no siempre es consciente de una situacion
que la explota, y de tal circunstancia se benefician tanto su propio entorno como el
legislador que, con frecuencia, se prevale de ello para no tener en cuenta a la cuidadora

en cuanto a sujeto de derecho propio.

I.09. M: En la generacion de nuestros padres lo viste de otra
manera. Nadie te dijo que habia otra forma. A mi no me importaria una
residencia. Llegado el caso y... si eso. (...) pero para mi. No para mis padres.

jPara mis padres no!
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I.04. M: Serd lo mas adecuado para él pero es que también... por
lo menos en mi familia, la palabra geriatrico es que ni se menciona.

Y: Si. Pero un centro de dia es otra cosa.

M: jPues es como ir al bar a jugar a las cartas con los amigos! ¢Y
por qué tanta reticencia a ir a un centro de dia? Pero mira, a mi abuela la
llevaron un dia al centro de dia de su barrio para que probara y volvid
diciendo que ella no queria ir porque estaba lleno de viejos. jY ella fue con
casi 90 afios, que era la mayor de todas! Asi que no es un bar. A sus 0jos es un
sitio lleno de viejos. Y mi padre igual, que no quiere viajar con el IMSERSO
porque esta lleno de viejos.

I. 06 C (Trabajador social): Pero es que hay mucha gente que no
se quiere ir a un geriatrico. Eso lo primero. Lo segundo, aunque se quiera
poner a una persona, pues gque sea una persona que ellos conocen y sélo le va

a cubrir una hora, por ejemplo, al dia.

I. 10.E: Hombre, yo en mi caso espero muy poco de la ley de
dependencia. Si nos quieren dar algin ingresito que nos ayude con la... a
pagar una parte del sistema de organizacion, pero yo espero muy poco, vamos.
(...) y fui a ver una residencia que habia ahi, recién estrenada, que esta
estupenda jestupenda! Pero s6lo ver a la cantidad de viejucos sentaos asi
como momas, dije. “No.” Porque le van a tener asi, moma, a saber si le

drogan o no le drogan.

1.19. M: Al nifio le revisan el grado y nivel ahora, a los 7 afios. No
tengo mas opcion, yo. Es que ¢Qué te dan? ¢Un centro de dia, una residencia
de mayores? Es que la ley de dependencia te da centro de dia, residencia para

mayores o prestacion economica. Entonces te dan una prestacion economica...
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Te iba a decir irrisoria, pero irrisoria es la que me dieron cuando nacid, que
habia estipulao Franco en mil novecientos no sé cuantos y me daban en el

INSS 17 euros anuales.

I. 27. C. (trabajadora social) Y:  Hay algo que me resulta muy
paradojico en lo que me cuentas y es que... precisamente td que trabajas en los
servicios sociales, es que no habéis solicitado prestacion.

C. si, de momento no lo hemos solicitado aunque tengamos derecho

a pedirlo. Por ahora nos arreglamos bien tal y como estamos

Observamos que el motivo para no solicitar ninguna clase de prestacion se base

con frecuencia en la inadecuacion de la oferta a las necesidades.

En estos testimonios observamos diversas razones de caracter cultural para el
rechazo, bien por parte de las personas en situacién de dependencia, que no desean
cambiar sus habitos o salir de su entorno, o bien por parte de los familiares y cuidadores
que rechazan la institucionalizacion para sus mayores o dependientes por las
anteriormente mencionadas razones de obligacion moral o porque desconfian de la
idoneidad del cuidado procurado por terceros, aunque manifiestan su conformidad a ser
ellos mismos institucionalizados en un futuro. En definitiva, el sistema de dependencia

no parece ofrecerles un recurso adecuado.

Cabe destacar que dos de los testimonios aportados pertenecen a conversaciones
con trabajadores sociales que operan en el d&mbito de la dependencia (uno de ellos
trabajador de un centro de salud y otra en los servicios sociales mancomunados). El
primero refiere la inadecuacion de la oferta a las preferencias de los usuarios y la
segunda ni siquiera lo solicita para si misma como cuidadora principal de una persona

dependiente por la inercia de la situacion en la que vienen solventando los cuidados.
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1. 09. M: Nosotros no hemos solicitado nada porque la chica que
tenemos la tenemos sin seguridad social. A mi, el servicio que me hace, yo no
tengo con qué pagarlo, de verdad. Y ciertamente que, bueno. Ella cobra 950
euros al mes Y se estd las 24 horas del dia! O sea. Eso para mi no esta

pagado con nada. (...)

En esta ocasion la razon es de caracter economico. Se recurre a la economia
sumergida que, ademas, por sus caracteristicas de disponibilidad horaria se adapta

mucho mas a la situacion concreta.

I. 27.C (Trabajadora social): Es mas, es que hasta estan
rechazando las prestaciones. Porque si tienen que poner dinero encima... Y es
que ademas la gente... no esta muy familiarizada con el papeleo. Se les pide un
monton. O sea, lo primero que... Es que muchas veces bajan... con el sobre
sin... Es que muchas veces le traen hasta sin abrir. Es un tocho el que te
mandan que les desborda. Y es que en algunas ocasiones, bueno, la prestacién
economica es que son 20 €. Entonces dices, “pero bueno”. Y ya van super-

rebotaos y con toda la razén.

I. 29.P: Entonces me llamaron y me quedé muy sorprendida
porque me dijeron que de lo que habia pedido... O sea, yo pago 10 € la hora,
si a la persona que contratas la tienes por horas, y ellos me dicen que a la
persona que mandan la tengo que pagar 15 € y que ellos me dan cuatro. Y
entonces le digo a la chica “me dejas sorprendidisima”. Y me dice ella “mira,

me da vergiienza decirtelo. Yo lo tengo que comunicar, pero te entiendo.’

Entonces claro, no tengo nada. No tengo nada. Porque ademas son dos o tres
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horas el servicio a domicilio, que no resuelve nada. Los cuidados son iguales

con o sin ley. Ni me pone, ni me quita, ni me nada.

Nos encontramos aqui nuevos motivos: una mezcla de dificultades
administrativas y un sencillo célculo del coste-beneficio. Por un lado nos encontramos
con que la burocracia parece sobrepasar a algunos usuarios y por otro la prestacion es
tan nimia, o incluso antieconémica, que los propios usuarios estiman que no merece la
pena el esfuerzo de solicitarla. Es habitual que en cada caso concurran dos 0 mas
motivos para declinar el acceso al sistema de la relacion de motivos mencionados.
Ademas esta es una situacién conocida por los gestores, que en ocasiones se ven con las
manos atadas para poder ofrecer una mejor respuesta. Recapitulando, nos encontramos
con que los motivos fluctian entre la inercia ante situaciones que se mantienen en el
tiempo, el desconocimiento del sistema y sus posibilidades, la inadecuacion de las
soluciones propuestas por el SAAD vy los prejuicios culturales y morales tanto de los

cuidadores como de las personas en situacion de dependencia.

Descubrimos, pues, que una parte de la poblacion en situacion de dependencia se
estd quedando fuera del sistema porque las politicas publicas que tratan de resolver la
atencion a la dependencia no son capaces de recoger toda la casuistica que se ocasiona
en un panorama tan heterogéneo. De este modo una parte de los cuidados queda
invisibilizada y, al no contar con la cooperacién institucional, continia localizada dentro
del hogar y en el ambito familiar. Asi, cuando se afirma que el 2,5% de la poblacién
espafiola necesita apoyos para realizar actividades basicas de la vida diaria®®, nos
estamos refiriendo sélo a las personas que han sido valoradas como dependientes por el

sistema, pero lo cierto es que hay una parte de la “poblacion que no se acerca al SAAD

28 XVI Dictamen del Observatorio pagina 4.
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y es atendida en sus hogares sin apoyo institucional. Una compilacion de los motivos
identificados en el trabajo de campo y que son aducidos por cuidadores y dependientes
para no acceder al sistema son los siguientes (recordemos que con frecuencias los

motivos se acumulan y no se trata s6lo de uno).

MOTIVOS PARA NO SOLICITAR PRESTACION O SERVICIO

e Inercia de una situacion preexistente

e Desconocimiento de diversos factores: la cartera de servicios y prestaciones
(aunque una gran mayoria conoce la prestacion economica, siquiera “de

oidas”), el procedimiento, donde acudir o si tienen derecho a solicitarlo.

e La oferta no se adapta a las necesidades
o No resulta beneficiosa desde el punto de vista econdmico
o No se desea la injerencia de terceros ajenos a la familia.

o Una institucionalizacion podria provocar trastornos no deseados.

e Prejuicio cultural por parte de los cuidadores
o Obligacion moral motivada por los afectos y/o el grado de parentesco

o Miedo a las criticas de vecinos o familiares

e Los dependientes no lo quieren
o Lo consideran innecesario para su caso
o Consideran que es “beneficencia”

o Consideran que “se han ganado el derecho a ser cuidados en familia”.

Tabla VIII. Elaboracion propia a partir del trabajo de campo.
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A partir de esta puntualizacion analizaremos los datos que si nos ofrece el
sistema acerca del panorama de los cuidados a personas en situacion de dependencia en

nuestro pais.

5.1.2.- VISIBILIDAD DE LAS CUIDADORAS

He querido centrar mi investigacion en este colectivo por un motivo
fundamental: aunque la LAPAD pretende impulsar los servicios y la profesionalizacién
de los cuidados la realidad es tozuda y los cambios son muy lentos. Si bien las
cuidadoras familiares pueden parecer un “recurso en vias de extincion”, lo cierto es que
aun hoy la mayor carga de los cuidados sigue recayendo en las personas que se ocupan
de atender a sus familiares dependientes, y esto ocurre tanto si lo hacen en exclusiva

como si combinan otros servicios y apoyos en la tarea.

Por otra parte, debido a la escasez y simplicidad de los datos cuantitativos
ofrecidos por los organismos oficiales considero imprescindible mostrar el discurso de
las protagonistas de esta investigacion. Solo asi podremos dar cuenta, siquiera
brevemente, de su diversidad y del alcance de sus problemas y preocupaciones, asi
como del problema social que se nos presenta en caso de no tomar medidas para
cambiar el modo de abordar la cuestion de los cuidados a las personas en situacion de

dependencia.

Echemos un vistazo a la cartera de prestaciones y servicios que el sistema ofrece

a los usuarios.
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Tabla IX. PRESTACIONES Y SERVICIOS POR TERRITORIOS. Situacidén a 31 de diciembre de 2016. Fuente, IMSERSO

Prevencion Teleasistencia A. Domicilio Centros D/N A. Residencia P.E. Servicio P.E. Familiares P.E .Atte. Per TOTAL
Andalucfa 0,36 31,33 21,73 5,61 9,94 1,34 29,68 0,00 100%
Aragon 6,85 0,69 4,41 5,97 16,18 19,67 46,22 0,00 100%
Asturias 21,91 3,49 12,71 8,51 11,56 8,64 33,18 0,01 100%
Baleares 0,98 0,00 2,55 7,47 13,54 5,67 69,80 0,00 100%
Canarias 0,19 3,09 0,14 20,59 19,86 15,02 41,11 0,00 100%
Cantabria 0,00 7,58 6,01 10,51 24,48 0,00 51,43 0,00 100%
Castillay Leon 11,51 7,65 20,66 7,62 7,73 22,62 21,91 0,28 100%
C.-La Mancha 7,71 11,54 19,85 5,54 21,76 7,07 26,51 0,02 100%
Cataluia 0,74 10,00 13,70 6,70 17,00 5,99 45,85 0,01 100%
C. Valenciana 0,90 7,97 0,00 11,40 18,88 10,91 49,94 0,01 100%
Extremadura 3,85 5,53 2,62 6,34 16,38 38,91 26,38 0,00 100%
Galicia 5,78 4,66 30,20 12,25 14,10 9,27 23,57 0,16 100%
Madrid 2,11 23,34 21,85 10,33 16,09 8,97 17,26 0,05 100%
Murcia 8,92 12,98 0,51 8,76 10,41 4,61 53,81 0,00 100%
Navarra 1,44 10,42 6,47 2,37 15,48 9,02 54,79 0,02 100%
Pais Vasco 0,21 8,11 9,65 9,44 17,74 2,13 45,12 7,61 100%
La Rioja 7,87 22,01 18,68 7,72 13,43 7,75 22,53 0,00 100%
Ceutay Melilla 12,32 16,61 21,69 2,10 5,99 0,12 41,17 0,00 100%
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Si bien es cierto que la oferta de prestaciones y servicios se ha ido ampliando y
diversificando desde el inicio de la implantacion del sistema, vemos que la prestacion
econdmica para cuidados en el entorno familiar constituye ain mas de un tercio del
montante total y es ain lo mas solicitado y concedido en el conjunto nacional. De
hecho, pasa del 45% en la mitad de las Comunidades Auténomas, llegando a casi el
70% en Baleares y sélo en una, Madrid, baja del 20%. En definitiva, el conjunto de
servicios ofertados (prevencion, teleasistencia, ayuda a domicilio, centros de dia/noche
y residencia) y el resto de prestaciones econdmicas, (la prestacion vinculada al servicio
y la destinada a la asistencia personal), constituye un 65.06%. Sin embargo no debemos
perder de vista que en muchos de estos casos la existencia de una prestacion o servicio
no excluye de la necesidad del cuidado familiar y se combina con él, aunque en este
caso el cuidado no queda reconocido en cifras y vuelve a ser, por lo tanto, nuevamente
invisibilizado. Ademas, el cuidado familiar es econémicamente muy rentable para el
sistema ya que, frente a la atencion residencial, que es el servicio més costoso puesto
que consume mas de la mitad de los recursos y da cobertura a una sexta parte de los
usuarios, la prestacién econémica por cuidados familiares consume una quinta parte de
los recursos totales del sistema, pero cubriendo las necesidades de mas de un tercio de

los usuarios™

En las dltimas decadas el paisaje social en Espafia ha experimentado una
importante evolucion. La composicion de las familias, asi como la estructura de la masa
laboral del pais han acusado los cambios producidos individual y colectivamente. La
reduccion del numero de individuos que componen hoy los ndcleos familiares asi como
su organizacion interna mas democratica ha venido de la mano de un importante acceso

de las mujeres al trabajo remunerado fuera del hogar, si bien esta evolucion no parece

 Fuente, XVI Dictamen Observatorio. Pg. 23. Datos SISAAD IMSERSO.
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haber sido acompafiada en la misma medida por nuevas distribuciones en la
responsabilidad de los cuidados dentro de la familia, especialmente el de los cuidados

de las personas en situacion de dependencia,

Segun el Instituto Nacional de Estadistica, los cuidadores son en su inmensa
mayoria, mujeres entre 45 y 65 afios (EDAD 2008). Pero determinar el perfil
actualizado de las personas cuidadoras se hace dificil. La busqueda de datos se complica
al no existir una base que los aloje. Autoras como Delicado (2011:169) indican que la
edad media de las cuidadoras es mas alta en los estudios méas recientes (Por ejemplo,
Diaz y Estévez, 2016) y cada vez es mayor la carga de los cuidados de larga duracion en

mayores de 60 afios.

El portal de la dependencia del IMSERSO ofrece cifras sobre los usuarios del
sistema, pero los datos se centran en las personas en situacion de dependencia y no en
sus cuidadoras, de las cuales s6lo ofrece la cifra de adscritas al convenio especial de

cuidadores del que hablaremos méas adelante.

Los datos mas pormenorizado se encuentran en la Encuesta de Condiciones de
Vida de las Personas Mayores de 2006 (IMSERSO-CIS), que muestra que la hija es la
cuidadora principal en el 39% de los casos. Le sigue la pareja en un 22%, a mas
distancia aparecen el hijo, la empleada de hogar y el resto de las categorias: amistades,

vecindario o voluntariado, que apenas llegan al 10%.

Las cifras se matizan en funcién del sexo del dependiente. Si la persona cuidada
es una mujer la implicacion de las hijas aumenta hasta un 44,2% y la de los maridos o
parejas desciende hasta un 15,3%. En cambio si es un vardn son las esposas 0 parejas
las que se hacen cargo en primer término en un 41,2% de los casos y después las hijas

en un 22,7%; tras ellas aparecen los hijos (8,5%) y las empleadas de hogar (7,5%).
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= Conyuge

mHija

mHijo

B Empleada del hogar

B Servicios sociales

m Nadie (aunque lo necesita)
m Otro tipo

Gréfico VI. Elaboracion propia. Cuidador principal si la persona dependiente es una
mujer. Fuente: Encuesta de Condiciones de Vida de las Personas Mayores IMSERSO-
CIS, 2006

m Conyuge

EHija

mHijo

B Empleada del hogar

B Servicios sociales

® Nadie (aunque lo necesita)
m Otro tipo

Gréfico VII. Elaboracion propia. Cuidador principal si la persona dependiente es un
hombre.
Fuente: Encuesta de Condiciones de Vida de las Personas Mayores IMSERSO-CIS,
2006
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En el informe Perfil de perceptores de la PECEF en Cantabria, de 2012, los
datos referentes a las personas cuidadoras que perciben la prestacion por cuidado de
familiar a cargo repiten esta tendencia en la distribucion de los cuidados dependiendo

del sexo y el grado de parentesco.

e Asi, el 50,12% de las personas que perciben tal prestacion estan
atendidas por sus hijos pero son las mujeres las que son cuidadas en mayor
grado por sus hijos y/o hijas (el 60,76% de las mujeres y el 30,16% de los
hombres son cuidados por sus hijos/as). Desafortunadamente los datos
ofrecidos por el ICCASS no ofrece el dato disgregado por sexo del

cuidador.

e En el caso de los conyuges, que se ocupan de sus conyuges
dependientes en un 15,59%, el porcentaje de mujeres que cuidan a sus
esposos practicamente cuadruplica el de varones que hacen lo propio con
sus esposas (entre conyuges, los varones dependientes son cuidados por sus
esposas en un 30,13% y a las mujeres en situacion de dependencia las

cuidan sus esposos en un 7,84% de las ocasiones).

e En tercer lugar, cuando son el padre o la madre las personas
encargadas de los cuidados (8,69%), los hombres lo son en un 14,87% y las
mujeres en un 5,40%. Esta diferencia se explica probablemente por el perfil
de las personas dependientes, que tiende a ser mayoritariamente femenino a
medida que las personas envejecen, con lo que proporcionalmente hay mas
varones jovenes dependientes frente a mas mujeres mayores dependientes;
esto no deja lugar a que las mujeres dependientes sean cuidadas por sus

padres/madres en un alto porcentaje puesto que éstos probablemente no
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estén disponibles o bien por razones de salud o porque, por edad, ya habran

fallecido.

e Por ultimo, cuando los cuidados son procurados por personas con
otro tipo de relacién (5,74% de los casos), la diferencia entre sexos apenas

pasa de medio punto porcentual: 6,14% hombres y 5,53% mujeres.
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Gréfico VIII. Elaboracién propia. Cuidador principal si la persona dependiente es una mujer. Fuente,

ICCAS 2012
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Grafico IX. Elaboracién propia. Cuidador principal si la persona dependiente es un hombre. Fuente,

ICCAS 2012
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Asi, en todos los casos la preeminencia de los cuidados femeninos se mantiene y
se advierte claramente tanto en los datos nacionales de 2006 como en los autondmicos

de 2012.

En el Libro Blanco que sirvio de base a la redaccion de la ley se indicaba el
perfil de la persona que se responsabiliza de los cuidados no profesionales en Espafia.
Por lo general se trata de una mujer (83%), con una media de edad de 55,3 afios, casada,
con estudios primarios y sin ocupacion remunerada. En casi un tercio de los casos los
cuidadores han cumplido ya los 60 afios y alrededor de los 70 afios ain hay muchas
personas que se dedican a cuidar de sus familiares. No obstante, hemos de ser prudentes
al interpretar estas cifras porque desde la publicacién de estos datos han pasado nada
menos que 10 afios y han tenido lugar algunos cambios legislativos de calado,

especialmente la LAPAD y su normativa de desarrollo.

Para el ambito territorial en que se desarrolla esta tesis contamos con los datos
ofrecidos por el mencionado informe Perfil de los perceptores de la prestacion
econdmica para cuidados en el entorno familiar en Cantabria publicado en noviembre
de 2012. Desde la divulgacion de dichos informes no ha habido un nuevo analisis

pormenorizado que haya publicado cifras oficiales del perfil de las personas cuidadoras.

En dicha fecha el 94,78% de los cuidadores se hacian cargo de una persona y el
5,22 lo hacia de dos personas dependientes simultdneamente. En el dambito de la
Comunidad Auténoma de Cantabria la inmensa mayoria de cuidadores no profesionales
son nacionales; apenas el 1,04% son extranjeros, con una ratio de 3 cuidadoras
extranjeras frente a cada hombre extranjero cuidador no profesional. Las mujeres

cuidadoras representan un 81,58% frente al 18,24% de los hombres.
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El dato acerca de la edad de las personas registradas en el sistema como

cuidadores no profesionales es, ciertamente, sorprendente, ya que si bien si existe un

limite de acceso en el margen inferior marcado por la mayoria de edad legal, no existe

ninguna limitacion por arriba, con lo que la edad de los cuidadores va desde los 18 afios

de una mujer cuidadora, edad minima que marca la Ley para asumir los cuidados de una

persona dependiente, y los 19 afios de un hombre cuidador, hasta los 98 en el caso de la

mujer cuidadora mas anciana de la Comunidad o los 93 afios para el hombre mas

anciano que se encuentra censado como cuidador en este territorio.. La edad media se

sitla en 56 afios, aunque sube hasta los 58 para los hombres y baja hasta los 55 para las

mujeres. La distribucion del porcentaje de cuidadores no profesionales por sexo y edad

es la siguiente.
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Gréafico X. Elaboracion propia. Distribucién de los cuidados por sexo y edad de los

cuidadores no profesionales. Fuente, ICCAS 2012
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Por otra parte, la generacion actual de mujeres que hoy se estan ocupando de los
cuidados de personas dependientes en el ambito familiar es la Gltima en la que el saldo
de titulados universitarios masculinos superaba el de universitarias femeninas. Espafia
siempre ha tenido una tasa total de actividad baja en relacion a la media comunitaria.
Esto se debe a la baja tasa de actividad femenina. Pero la brecha de género en la tasa de
actividad disminuye a medida que aumenta el nivel educativo y actualmente estamos
ante la primera generacion en la que el saldo de mujeres supera al de los hombres en los

estudios superiores.

Hoy, las mujeres constituyen el 54,4% de los matriculados y el 57,3% de los
egresados en las universidades espafiolas®. Las nuevas generaciones de mujeres han
dedicado muchos recursos tanto en términos econémicos como de esfuerzo y tiempo en
lograr una alta formacion y es logico preguntarse si estan dispuestas a aceptar un papel

que las mantenga fuera de los ambitos publicos y de decision.

Asimismo, en cuanto al acceso al mercado laboral, en los Gltimos 40 afios la
evolucidn de la tasa de actividad por sexos muestra un mantenimiento constante, cuando
no un ligero descenso, en la tasa de actividad masculina. Sin embargo, la tasa de
actividad femenina crece constantemente, aunque adn es inferior a la masculina.
Asimismo como ya hemos visto anteriormente, las lineas de tendencia muestran que
ambas tasas tienden a confluir mediante un crecimiento persistente y continuo de la tasa
femenina frente a un estancamiento, cuando no un ligero decrecimiento, de la actividad

masculina.

*® Datos y cifras del Sistema Universitario espafiol. Curso 2014-2015. Ministerio de Educacion, Culturay
deporte.
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Gréfico X1 (a)*!. Elaboracién propia. Evolucién de la tasa nacional de actividad desde 1976 a

2016. Fuente: Encuesta de Poblacion Activa INE

Sin embargo, aun cuando los datos estadisticos parecen mostrar un perfil
bastante homogéneo de las personas que se ocupan de los denominados cuidados no
profesionales, lo cierto es que se trata de un colectivo amplio y diverso. En realidad la
poblacion que se dedica a los cuidados estd compuesta por sujetos que se diferencia
significativamente por factores tales como la edad, la clase, el sexo y el caracter rural o
urbano del entorno donde se desarrollan los cuidados. Efectivamente, la mayoria de las
cuidadoras son mujeres, pero también hay hombres que se dedican a los cuidados:
esposos jubilados, hijos... En el &mbito rural es frecuente que los varones se queden en
el campo y las mujeres busquen empleo en las ciudades, lo que provoca que, al surgir la
dependencia, sean los varones los que estén mas disponibles. Tampoco todas las
mujeres que cuidan se ven reflejadas en un mismo perfil. Hay mujeres jovenes que

compaginan como pueden su empleo y las labores de cuidado, mujeres de mediana edad

*L El gréfico que incluye de forma detallada las cifras anuales se encuentra en el anexo.
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que tienen que dejar su empleo cuando sobrevienen las circunstancias que obligan al
cuidado, o mujeres mayores que incluso necesitarian de cuidados ellas mismas, pero

que se ven obligadas a ofrecer sus cuidados a otras personas en peor situacion.

En el caso de muchas cuidadoras los factores de discriminacion interseccional
(género, clase, estado civil, situacion laboral anterior, prejuicios sociales y morales...)
se acumulan, lo que provoca que la contingencia de ser candidata a cuidadora se
multiplique, con las repercusiones que de ello se deriva tanto para su trayectoria laboral

como para todo su itinerario vital.

Frecuentemente la mayoria de las labores son asumidas por una sola persona,
aunque puede contar con ayudas puntuales. En otras ocasiones se trata de un trabajo
colaborativo llevado a cabo por los distintos miembros de la familia o por personas

contratadas.
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5.1.3.- CATEGORIZACION DE LA LABOR DE CUIDADOS E

INVISIBILIDAD

Desde la entrada en vigor de la LAPAD y del SAAD la presencia de las
cuidadoras en el imaginario colectivo y en los medios de comunicacion, asi como en el
discurso de los responsables publicos (politicos y gestores), se ha agudizado. Sin
embargo, muchas veces esta presencia es percibida a través de prismas diferentes y

manifiesta, por tanto, diversos matices en su descripcion.

En este punto de la investigacion pretendo tomar el concepto de cuidados desde
el punto de vista tedrico de Daly y Lewis (2011); como un metaconcepto, es decir,
como una actividad transversal a diferentes ambitos. Asi, las autoras se centran en tres

rasgos principales de la pluridimensionalidad del concepto de Social care:

1. los cuidados en su naturaleza de trabajo, con comparaciones implicitas a
otras formas de empleo;

2. la dimensién normativa del trabajo, como wuna actividad con
obligaciones y responsabilidades en el que el Estado juega un importante
papel regulador

3. y por ultimo el trabajo como una actividad que conlleva unos costes

emocionales y economicos que permea las esferas publica y privada.

A fin de aprehender las diferencias que se presenten es pertinente realizar un
analisis sobre los discursos, ya que en ellos vamos a encontrar, dependiendo del

hablante y del objetivo de las alocuciones, inflexiones que reflejaran modos diversos de
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abordar la responsabilidad y el proceso de cuidados. Por este motivo hemos de

detenernos a analizar la performatividad de la imagen icdnica de la cuidadora.

Las argumentaciones, supeditadas al papel que el hablante desempefia en la
actividad de los cuidados, tendrén, a la postre, gran importancia a la hora de describir
las trayectorias vitales no solo de cuidadores y dependientes, sino de la propia

organizacion de la sociedad en que estas se incardinan.

Hasta ahora los cuidados familiares se habian considerado un asunto
principalmente doméstico, pero en los Ultimos afios se observa un cambio de tendencia
en esta apreciacion. En el momento en que los cuidados empiezan a ser un asunto de
incumbencia (también) publica se reconoce su valor ya no s6lo como una actividad
moralmente estimable para el sostenimiento de la sociedad sino que también empiezan a
comportar un valor econémico. En estas circunstancias, en funcién de la consideracién
de las actividades desarrollada en el desempefio de su labor, asi como por las decisiones
normativas tomadas para su proteccion, las cuidadoras se han acercado al mundo laboral
y esto ha tenido como consecuencia una mayor presencia publica de su figura. En otras
ocasiones, los elementos especificos que tanto peso tiene en los cuidados y en quienes
los desarrollan: factores econdmicos, parentesco, afectos, moral... han justificado

justamente lo contrario: su alejamiento y su invisibilizacion.

o En el &mbito politico y legislativo

En el pasado inmediato todos los grupos politicos, asi como amplios sectores de

la sociedad concernidos por este asunto (en especial asociaciones y usuarios) se han
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preocupado por abordar la materia. Parecia claro que la atencion a las personas en
situacion de dependencia es un derecho subjetivo que no podia depender de las
fluctuaciones econdémicas. El Estado tenia una responsabilidad que debia cubrir y se
investigaban las diferentes opciones que podian presentarse para solucionar un

problema que iba a acrecentarse en el futuro.

En la legislatura de 2004 todos los partidos politicos estaban interesados en dar
respuesta a la situacion de las personas dependientes y sus familias. Sin embargo, el
planteamiento de la cuestion por parte de los dos partidos con mayor representacion
nacional era distinto. Por una parte, el Partido Popular, que hasta el momento habia sido
el partido en el gobierno, proponia una “Ley Integral de Apoyo a la Familia”. Por su
parte, el Partido Socialista, en la oposicion hasta el momento y que llegd al gobierno en
esas elecciones, proponia la elaboracion de una “Ley Basica de Proteccion a las
Personas Dependientes”. Tras las elecciones generales de marzo de 2004 el PSOE llega
al gobierno y en diciembre del mismo afio se constituye la mesa negociadora que debia
elaborar las condiciones generales del modelo de Sistema Nacional de Atencién a la

Dependencia.

El Proyecto de Ley se presenta en el Congreso en abril de 2006, aprobandose
definitivamente el 30 de noviembre de 2006 y entrando en vigor el 1 de enero de 2007.
Entre las enmiendas presentadas en las Camaras, algunas hicieron especial hincapié en
regular con mas claridad los cuidados en el entorno familiar y la situacion de las
cuidadoras, aungue muchas de ellas no se incorporaron a la redaccion final. El propio
Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales®® en el debate de totalidad de la ley parece

querer visibilizar a las cuidadoras como trabajadoras. Sin embargo, como ya hemos

%2 Como hemos indicado, Unica vez que ambos departamentos ministeriales han compartido titularidad en
pie de igualdad.
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visto, las condiciones en que estas labores se reconocen distaban mucho de hacerlo en

igualdad con otros trabajos.

“Muchas mujeres que hasta ahora asumian la carga de atender a sus
familiares dependientes -el 83 por ciento de los cuidadores familiares son, en
efecto, mujeres- podrédn ahora incorporarse al mercado de trabajo en
condiciones de igualdad o conciliar su vida personal, familiar y laboral, y
aquellas otras que, por la razén que fuere, tengan dificultades para acceder al

empleo, recibiran formacién y la debida proteccion social. Hacemos, pues,

profesional y socialmente visible®®* un trabajo que antes ni siquiera tenfa la

consideracion de tal.”

Observamos que se propone la visibilizacién de las cuidadoras y se hace a traves
de un cambio en la categorizacion de la labor que desarrollan, elevando su
consideracién, que ahora pasa a ser un trabajo cuyo desempefio merece un
reconocimiento no sélo social sino también profesional, con la promesa de la formacion

adecuada y una proteccion acorde.

En la LAPAD (disposicion final primera, apdo. 4) se indica ademéas que la
evaluacion de resultados de la ley habra de incluir un informe de impacto de género. La
ley incluyd este requisito en su fase de enmiendas. La necesidad de incluir esta
evaluacion de impacto de género fue reconocida por diferentes grupos parlamentarios,
tal como muestran las actas de las Camaras, con enmiendas presentadas en el Congreso
por ERC (Enmienda n°321), Grupo Mixto (n°529) o el propio partido del gobierno (n°
555); y en el Senado: GPMX (n° 4). Sin embargo, las cifras de dicho informe alin no

han visto la luz.

%% El subrayado es mio.
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Entre las enmiendas propuestas a la ley que quedaron fuera de la redaccion final
destaca la enmienda n° 62, firmada por Olaia Ferndndez Davila, del grupo mixto que
proponia la consideracion profesional del cuidador familiar, al cual debian
reconocérsele los mismos derechos y obligaciones que al resto de cuidadores
profesionales, haciendo especial hincapié en un catélogo propio de prestaciones: respiro,
formacion, asesoramiento especializado y apoyo psicoldgico, todo ello orientado a
garantizar su calidad de vida e igualdad de oportunidades. La justificacion de ésta
enmienda se basaba en la necesidad de reconocer a los cuidadores como destinatarios y
sujetos de un catalogo propio de prestaciones, servicios y apoyo. La redaccion final, sin
embargo, no incluyd esta garantia y rebajé su implementacion al nivel legislativo

inferior, es decir, a la normativa reglamentaria.

A partir de ese instante la implementacion de la ley, su desarrollo normativo y
los cambios y medidas introducidas por el posterior ejecutivo con el surgimiento de la
Ilamada crisis han ido deshaciéndose de estas intenciones iniciales, llegando a

argumentar algunos responsables politicos que

“el dinero de la cotizacion de la cuidadora iba en detrimento de lo que

se le pagaba al dependiente 34

0 que

“Si en vez de destinar esos 1.034 millones de euros en cuotas de

afiliacion a la seguridad social se hubieran destinado a atencién a dependientes

mediante profesionalidad seguro que se habria generado empleo®.”

** Francisco Vafi6, diputado del Partido Popular en el Congreso. Programa La sexta columna “Del
bienestar al binestuvo™ 21/6/13
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Se pasa asi de una germinal (y exigua) consideracion de los cuidados como
trabajo, lo que aparejaba para las cuidadoras unos mindsculos derechos laborales, a una
culpabilizacion de éstas, no solo invisibilizandolas de nuevo como trabajadoras, sino
ademas haciéndoles responsables de obstaculizar la creacion de empleo profesional y
del fracaso econémico de la ley debido al dispendio que suponia la recepcion de una

cotizacion que pareceria no corresponderles.

El cuidador recibe constantemente mensajes contradictorios.

e Por una parte su funcién se estimula e impulsa tanto desde el sector
sociosanitario como desde el ambito politico.
e Y simultdneamente se critica y menosprecia argumentando:
o Su irrelevancia, su importancia residual y su excepcionalidad
(algo que, a la postre, los datos demuestran falso).
o Que el recurso a ellos puede ser problematico y retrasar la accion

profesional.

La visibilizacion a voluntad a la que dan lugar los cambios legislativos se
convierte en un nuevo handicap que merma las posibilidades de las personas cuidadoras
puesto que, cuando se desprecian los derechos ya adquiridos por este colectivo, aparece
una grave inseguridad juridica que les priva de las oportunidades que tales derechos les

habian garantizado previamente.

Esta situacion precaria no permite a las cuidadoras realizar proyectos de vida
estables puesto que sus vidas quedan a expensas de unos cambios normativos que no

necesariamente siguen un hilo coherente o, al menos, una ldgica discursiva que las

% César Antén Beltran, director general del IMSERSO: Programa La sexta columna “Del bienestar al
binestuvo™ 21/6/13
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tenga en cuenta siempre como ciudadanas con derechos propios. En muchas ocasiones
las cuidadoras pierden su identidad y pasan a formar parte de la funcion que realizan,
diluyéndose en la actividad no so6lo su identidad sino su propia existencia vital. Esta
invisibilizacién es un modo de alienacion, un primer paso para ejercer sobre ellas la
violencia estructural que supone ningunearlas en la legislacion relativa a la dependencia

que, como muestran las cifras, depende en gran parte de ellas.

La invisibilidad que padecen las cuidadoras se constituye en una violencia sutil
ejercida mediante un proceso de alienacidén que muchas veces pasa inadvertida, que esta
normalizada en la sociedad y que se refuerza en ocasiones a través de la legislacion.
Paraddjicamente, esto ocurre incluso cuando las actividades antes desarrolladas son
ahora reconocidas como trabajo y salen de la informalidad adquiriendo visibilidad legal.
AUln con esto, “la economia de servicios feminizada institucionaliza la explotacion de

las mujeres.” (Roca, 2009:162).

o Percepcion en el @mbito de la gestion

En el caso de los gestores de los servicios sociales, su papel se ha complicado
singularmente. Por una parte, la ley ha tenido tal potencia que casi ha devorado el
tiempo y los recursos de que disponen los servicios sociales. Tal es asi que muchas
veces se define a la ley y al sistema de atencion a la dependencia como El cuarto pilar

del Estado de Bienestar, tomando la parte por el todo.

Los propios trabajadores sociales insisten en sus criticas a la ley y la consideran

reproductora ella misma del modelo convencional.
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“En suma, lejos de promocionar realmente la autonomia personal, la ley
fue concebida para atender a la dependencia. Y lo que es peor, parece mas una
ley pensada para las familias de los dependientes, que para los propios
dependientes. Una apuesta, en definitiva, para aligerar la sobrecarga que las
unidades familiares padecen, especialmente las mujeres. O lo que es lo mismo:

un impulso mas que nutre el modelo tradicional de los cuidados. ~36

Desde los servicios sociales la figura del cuidador familiar puede abordarse de
distintos modos (Ubeda, 2009). Esto depende de su consideracion como recurso, co-
trabajador o usuario y, aunque existe una elevada sensibilidad entre los profesionales
del sector, en algunas ocasiones las cuidadoras no reciben la atencién que merecerian
como individuos singulares, como sujetos de derecho propio en los servicios sociales,

por lo perentorio de la situacion de las personas que dependen de ellas.

Dominelli y MacLeod (1999) denuncian la funcién de control social del trabajo
social institucional. Tal como lo ofrece la politica y la practica actuales, la asistencia
corre el riesgo de perjudicar ante todo los intereses de las mujeres al perpetuar el statu
quo. Las criticas marxistas y también el analisis feminista del trabajo social institucional
sefialan que el trabajo social es una agencia del Estado en una sociedad en que el Estado
es sostenido por intereses sectoriales en el mantenimiento de las bien arraigadas
desigualdades de clase. Cuando las mujeres se desesperan ante esas presiones, el
impulso principal de la practica consiste en ayudarles a superar lo que se pretende como
su inadecuacion individual para enfrentar problemas hasta el momento en que puedan

recobrar el control de si mismas.

% Grupo de discusion de trabajadores sociales en Hidalgo, A. (2012:183)
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1.10. E: Lo del respiro... es que uno se engancha...Y es que
es agotador... Para mi, que tengo mucha ayuda, gracias a Dios... pero es
agotador moralmente. O sea, moralmente es... quema mucho. Entonces yo creo
que nuestras pilas son tratar de tener actividad fuera, porque esto no paray

luego hay que seguir.

Ya antes de la llegada de las restricciones presupuestarias habia infinidad de
casos de usuarios y familias que veian que la ley resultaba insuficiente o inadecuada
para cubrir con dignidad sus necesidades. A partir de este momento se dejan los
cuidados de las personas en situacion de dependencia practicamente en manos de sus
familias. En estas circunstancias adquiere importancia un fendémeno: el de los cursos y
talleres ofrecidos por las instituciones publicas dirigidos a las cuidadoras para que se
cuiden para cuidar. Estos talleres y seminarios son dirigidos por profesionales de la
salud (médicos, personal de enfermeria y fisioterapia) asi como educadores sociales y
trabajadores sociales del ambito de la dependencia en un ejemplo més del saber experto
dirigido a las mujeres, (Ehrenreich y English, 2010). En palabras de Bourdieu,

(1999:21)

“Los poseedores de titulos de nobleza cultural estdn separados por una
diferencia innata de los simples plebeyos de la cultura, que estan
irremediablemente destinados al estatus doblemente devaluado de autodidacta y

de ejecutante de una funcion”.

El objetivo declarado de estas actividades es evitar las sobrecargas y el sindrome
de burn out, para ello se les ofrecen cursos y seminarios para que aprendan a liberar el
estrés a traves de técnicas como la risoterapia, intercambian experiencias y reciben

informacidn practica. Sin embargo, desde la filosofia y la psicologia critica se advierte
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“La psicopolitica neoliberal es la técnica de dominacion que estabiliza y
reproduce el sistema dominante por medio de una programacion y control
psicoldgicos. El arte de la vida como praxis de la libertad tiene que adoptar la

forma de una despsicologizacion.”(Han, 2016:117).

Muchos de los mensajes que reciben las cuidadoras son del tipo: delega tu

carga, reclama tu tiempo propio o ponte guapa®'’.

En general, estas iniciativas tienen poco publico en relacién al nimero de
potenciales participantes (es un colectivo con muchas dificultades para “sacar tiempo”
para actividades) pero muy buena acogida y buenas criticas tanto de docentes como de
asistentes. En particular se alaba su capacidad de crear vinculos entre personas con
similares necesidades e inquietudes; personas que con frecuencia se encuentran bastante
aisladas y se sienten solas en el desempefio de su labor. Ademas de este objetivo, todas
estas iniciativas comparten la idea de reforzar positivamente el papel de la cuidadora y
atender sus necesidades para evitar su claudicacion. Se apela asi a su labor impagable
(tal vez por eso apenas se paga) y a su abnegacion, aunque también se pretende que las
cuidadoras, en palabras de una formadora de asistentes, “no hagan un holocausto de su

vida.”
Desde la Sociedad Espariola de Geriatria y Gerontologia se recomienda

“apoyo al familiar cuidador porque, desde el punto de vista econémico,
seria imposible que todo ese cuidado lo asumiera la Administracion (...) cada
diez afios, hay unos 100.000 cuidadores familiares menos por la incorporacion

de las mujeres a la actividad laboral. Por eso es tan importante que el entorno

3 http://www.elmundo.es/elmundo/2012/05/25/castellon/1337944021.html
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familiar apoye al cuidador principal para que tenga momentos de descarga y

descanso.” (Garcia Fajardo y Bohorquez, en CCS, 2012).

En esta situacion se corre el riesgo de considerar a la cuidadora como un recurso
y de olvidar que en realidad ella es también una usuaria de los servicios sociales. En
general se encuentran pocas noticias de talleres para cuidadoras que lleven a cabo una
reflexién critica sobre su rol®. Asi, en lugar de mirar los aspectos sistémicos de las
dificultades que afrontan las cuidadoras se pone el foco en los problemas personales

dentro de la ideologia de la autoinculpacion.

Con frecuencia este punto de vista de los servicios sociales se da de bruces con
el enfoque propuesto por los organismos de igualdad de las distintas administraciones

publicas.

GD.1. U(Formadora en igualdad): En  muchos casos la
perspectiva de los servicios sociales es mas utilitarista y no siempre se
combina bien con la perspectiva de la igualdad; de hecho a veces recela de

ella.

Por este motivo, si los cursos y seminarios dirigidos a los cuidadores no parten
desde una perspectiva que favorezca la igualdad y son el resultado de la necesidad de
cubrir la perentoria demanda de los servicios sociales, se corre el riesgo de potenciar su
funcién en el mantenimiento de un statu quo que no s6lo no empodera a las mujeres ni

las protege de una explotacion abusiva, sino que las estimula a que den més de si a

¥ DONOSTI (23.10.12) “Cuidando al cuidador.(...) Desde el consistorio donostiarra subrayan que a
través de estas sesiones pretenden, por un lado, hacer reflexionar de forma individual a las mujeres
cuidadoras sobre el porqué son ellas y no lo hombres las encargadas de los cuidados a familiares; y por
otro lado, crear una plataforma que sirva para sensibilizar a la sociedad y a las instituciones de la
importancia no sélo de no recortar sino de ampliar los servicios sociales que apoyen la labor de
cuidados que se desempefia desde las familias”
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través de técnicas que, mas que protegerlas de situaciones abusivas, se dirigen a evitar

su claudicacion.

La sobrecarga y el sindrome del cuidador familiar es un hecho no solo
perfectamente documentado, sino incluso cuantificado mediante el uso de la
denominada Escala de Zarit*® utilizada en la practica clinica en atencién primaria que
muestra la correlacion entre esta sobrecarga y el perfil sociodemografico de las
cuidadoras (Diaz y Estévez, 2016); pero en las actuales circunstancias con frecuencia
prima la necesidad de cobertura de una situacién de cuidados urgente e indelegable

debido a la ausencia de alternativas.

o En el seno familiar

El papel cuidador de las familias sigue siendo prioritario, aunque en muchos
casos esos cuidados son compatibles o complementarios con la utilizacion de servicios
sociales o, mas bien, son los servicios sociales los que son complementarios de los
cuidados familiares (Maravall, 2010). EI cambio de paradigma aun no se ha producido,
pues, si bien en los ultimos afios los servicios sociales han incrementado su importancia
en la comunidad, ademas de haberse normalizado su presencia a través de un uso mas
frecuente en la poblacion general, lo cierto es que ain no han perdido su caracter como
complemento a la atencién procurada en el seno familiar ni han terminado por

convertirse en un relevo a la hora de sustituir los cuidados.

*° Se trata de la Escala de Sobrecarga del Cuidador (Caregiver Burden Interview), elaborada por los
psicologos Zarit, Reever, y Bach-Peterson en 1980.
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No obstante, a partir del momento en que la ley se pone en marcha las
expectativas que se crean en todos los sectores implicados, ya de por si elevadas, crecen
de modo exponencial. Los usuarios y las familias ven por primera vez reconocido como
un derecho subjetivo lo que hasta ese momento era s6lo un problema con soluciones
inciertas. Sin embargo, tras un inicio de la ley, parcial e insuficiente pero esperanzador
para muchas familias, en julio de 2012 se aprueba un Real Decreto que repercute
profundamente en el sistema de dependencia y recorta prestaciones a la vez que

aumenta el copago. Las voces que se alzan en su contra vienen desde diversos &mbitos.

1.27. C (Trabajadora social): Y es que en algunas ocasiones,
bueno, la prestacion economica es que son 20 €. Entonces dices, “pero bueno”.
Y ya van super-rebotaos y con toda la razon. Es que es un insulto. O sea, no es

ni una ayuda... jy mucho menos una prestacion!”

La Asociacion Estatal de Directoras y Gerentes de los Servicios Sociales y
advirtié que el Real Decreto 20/2012 suponia la demolicion controlada de la Ley de
Dependencia®®. En palabras de su presidente, José Manuel Ramirez, se trata de “una

involucion a lo que seria la antigua beneficencia”.

1.13.P: ...debieran vivir ellos con 320 €, que al principio eran 380

y también nos lo bajaron. Esa se la dan a mi padre.

Uno de los motivos por los que las personas en situacion de dependencia
prefieren la prestacion econdmica para los cuidados en el entorno es por el copago de
los servicios; es decir, en funcion de la capacidad econémica que tenga la persona

dependiente tendra que aportar un porcentaje del coste del servicio, lo que le supone al

* Europa Press, 17 de noviembre de 2012 enlace http://www.europapress.es/sociedad/noticia-denuncian-
demolicion-controlada-ley-dependencia-20121117120212.html
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beneficiario un desembolso, siendo por el contrario, la prestacién econdmica un

reembolso. Montserrat (2011) sefiala que la inclusion del copago en la Ley de

Dependencia ha dado lugar a un sistema de financiacion benévolo con las rentas mas

altas y perjudicial con las medias.

1.29. P: O sea, yo pago 10 € la hora, si a la persona que contratas
la tienes por horas, y ellos me dicen que a la persona que mandan la tengo que
pagar 15 € y que ellos me dan cuatro. (...) Ademds son dos o tres horas el
servicio a domicilio, que no resuelve nada. Y estamos mirando de meter a una
persona interna que, claro, nos soluciona mds. Pero eso sin dependencia...
Entonces he ido a Céritas y Cantabria Acoge. Entonces en Caritas solo ponen
en contacto a las partes, pero bolsa de empleo no. En Cantabria Acoge si tenian

bolsa de empleo.

1.09.M: Ella queria estar interna. Es la forma que ellos
tienen de enviar méas dinero. O sea. Yo entiendo. Ella esta ahi y no compra
nada. Yo le compro todo. Desde un medicamento que necesite hasta la pasta de

dientes, o lo que sea.(...) jY se esta las 24 horas del dia!

Asi, la incapacidad del sistema de ofrecer una respuesta satisfactoria a las

necesidades, incrementada con las reducciones de los importes percibidos por las

familias, lleva a las rentas mas desfavorecidas a recurrir a la economia informal,

explotando a personas (mayoritariamente mujeres) en situaciones aun mas

desfavorables y con frecuencia al recurso a las cuidadoras de origen migrante, lo que

con suele ocasionar la puesta en marcha de las denominadas cadenas globales de

cuidados, con mujeres migradas que se ocupan de los cuidados aqui y delegan los

cuidados de sus familiares en personas ain mas desfavorecidas en sus paises de origen.
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Como sefiala Luis Barriga (2013), los usuarios del sistema (personas mayores
en un 80% de los casos) carecen del poder adquisitivo suficiente como para realizar las
aportaciones dinerarias que se pretendian por la via del copago. “Un simple vistazo a la

estructura de rentas de las personas mayores en Espafa lo hubiera corroborado”.

En cuanto a la prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar, esta
puede dar lugar a una ruptura de las relaciones de apoyo que existian previamente a la
valoracion. David Nafiez Marquez (Trabajador social) nos muestra la secuencia

aproximada del deterioro de dichas relaciones

1. Muchas personas en situacion de dependencia que recibian
cuidados de diferentes familiares gratuitamente antes de ser beneficiarias de la
prestacion economica, después de designarse a la persona cuidadora familiar
fueron dejando de recibir ayuda del resto de familiares.

2. Aquellos familiares exonerados de tales responsabilidades, todas
las cuales empieza a asumir la persona cuidadora familiar, que para eso cobra,
ademas de no ayudar, ahora también controlan con exigencia y critican
continuamente el modo de organizar los cuidados y atenciones que la persona
cuidadora familiar establece en coordinacién directa con la persona en situacion
de dependencia, provocandose desencuentros entre unos familiares y otros.

3. La propia persona en situacién de dependencia empieza a ser mas
exigente reclamando a la cuidadora familiar atenciones que tampoco habia
realizado antes de aprobarse la prestacion, cuando prestaba su ayuda gratis.

4. La persona cuidadora familiar claudica y abandona el cuidado y

atencion que, en ocasiones, otra persona familiar asume rindiéndose a la postre.
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5. Los vecinos y otras redes de apoyo que se desentendieron desde
que se establecio la prestacion econdémica para cuidados en el entorno familiar
no quieren responsabilidades...

6. Personas en situacion de dependencia y familiares coinciden en
que la mejor alternativa es el servicio de ayuda a domicilio (SAD) y solicitan

revision del PIA para que sea asi. (en Hidalgo, 2010:92):

Vemos que la prestacion econémica, por irrisoria que sea, se convierte a veces
en un elemento disyuntor en las redes de apoyo familiar, vecinal o de amistad y da lugar
a la dejacion de la responsabilidad por parte del resto de familiares que no percibe

prestacion y justificando un grado de exigencia ain mayor para la cuidadora.

1. 09. M: Me voy con él al psiquiatra. Llegamos alli, llega el sefior,

I3 )

a mi no me habia visto nunca y le dice “;Y esta chica quién es?” “Mi sobrina’
Y rectifica “Bueno, no. La mujer de mi sobrino”, como diciendo, esta, mio no
es nada. Y... “jAh! ;Que lo cuida a usted? ;De dia y de noche?” “;Pues pa
eso la pago!”. O sea, en lo que a ti se te va un color y te viene otro... Y a fin de
cuentas yo luego pensaba “;Pues qué idiotez! Pues si me paga, me paga. Es un
trabajo como otro cualquiera. Pero, o sea, jel coraje ese de...! A mi se me fue
el color. Te lo digo en serio. Y el médico que me ve y le dice “;Pues cudnto la
paga, si se puede saber?” Y dice muy... “Trescientos euros.” Y dice el médico

muy asi “;Trescientos euros de dia y de noche? Pues sabra usted que le esta

pagando una porqueria”

Esta presion sobrevenida puede dar lugar a la claudicacion de la cuidadora con

un considerable sufrimiento psicologico. En otras ocasiones, sin embargo, la prestacion
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se ve por parte de los familiares y las personas en situacion de dependencia como una

recompensa y un alivio por la carga que supone ser cuidado.

| 04 N: Bueno, y el dia que les mandaron el papel de que le
concedian a mi padre la ley de dependencia para ella fue... “;Por lo menos le

puedo pagar a mi hija algo!” jFue la mayor alegria!

Con frecuencia la preferencia de la persona beneficiaria o de sus familiares
difiere de la opinion técnica y se decanta por la prestacion econdmica y alin mas en esta
época de crisis. En ocasiones la prestacion se interpreta incluso como una oportunidad
de percepcién de un ingreso extra para algin miembro de la familia que no esta

capacitado para trabajar en el mundo laboral convencional.

I. 25. K (cuidadora aquejada de esquizofrenia): Desde los 20 afios
que me dieron las primeras crisis yo no trabajaba. Luego ya me dieron la
incapacidad y con la pension mia y con la paguita de la dependencia... y

aungue al final no es mucho mis hermanos estan encantados.

Pero la propension a la prestacién econdémica no es patrimonio exclusivo de las
familias en una situacion economicamente adversa. También las administraciones, con
recursos limitados, han preferido la distribucion de partidas econdémicas a la

implementacion de servicios.

En los primeros momentos de implantacion de la ley, los recursos y servicios
propuestos aln no estaban totalmente implantados, asi que los usuarios tenian que
acogerse a esta prestacion, en algunos ayuntamientos el copago de los servicios como el
de la ayuda a domicilio era muy elevado y finalmente la crisis econdmica y los altos
niveles de desempleo han empujado a muchas personas a cuidar a sus familiares a

cambio de esta prestacion. De este modo, los intereses de familias y administraciones
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estan yendo, en ocasiones, en detrimento de los derechos de los verdaderos destinatarios
de la ley 39/06 que, no olvidemos no se llama Ley de Dependencia, sino de Autonomia

Personal y es en esta direccion en la que debe trabajar.

Muchos trabajadores sociales refieren que al realizar la valoracion, los usuarios
tienen unas expectativas que desvirtdan el espiritu de este servicio social y se pierde el

objetivo de la autonomia de la persona en situacion de dependencia.

Es labor de los propios servicios sociales desmontar estas perspectivas erroneas
y construir los nuevos intereses de los usuarios, mas acordes con su situacion de

dependencia y en linea con el objetivo para el que se crea el servicio prestado.

El problema es que en una coyuntura como la actual, con una situacion
econdmica que estd ahogando a las familias y alin mas si cuentan entre sus miembros
con alguna persona en situacion de dependencia, cualquier salida parece una solucion,
sin tener en cuenta las necesidades individuales de los verdaderos beneficiarios en aras a
una mejoria general de la familia, con el consiguiente detrimento en la calidad de los

cuidados.

o Autopercepcion de las cuidadoras

Como indica Inmaculada Ubeda, la carrera de cuidador no es normalmente
deseada, elegida ni prevista y el cuidador carece de los derechos y privilegios unidos a

lo que Ilamamos carrera profesional (Ubeda, 2009:209).
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116M: M: Yo vine aqui (a casa de sus abuelos)... no tenia los ocho
afos. Y en verano, después que nosotros terminabamos la tarea gorda del
campo, la recogida de la hierba y eso, mi abuela traia a un primo mio, que esta
ciego de nacimiento. Y después, con 12 afios le dio la trombosis a mi abuela.
Con 14 afos, para hacer yo 15, se meti6 mi abuelo en la cama, indtil de las
piernas y estuvo cuatro afios y medio en cama; hasta que fallecio. (...) pero yo
tenia en una cama a mi abuelo, en otra a mi abuela y en otra a mi primo ciego.
iY vacas! Es més, que yo la EGB no la termine. Me sali del colegio con 13 afios
y me he sacado el graduado escolar en casa, por correspondencia, con 32 afios.

Lo tuve que dejar porque con la abuela, habia que hacérselo todo. Claro.

Asi, aunque en muchas ocasiones son factores como la adaptacion a las
circunstancias y las preferencias electivas en el entorno familiar las que determinan que
sea una persona y no otra la que se haga cargo de los cuidados, como hemos visto, las
justificaciones sobre los cuidados familiares se basan con mucha firmeza en el deber
moral y en la predisposicion natural de las mujeres para ello. Por este motivo en
ocasiones las caracteristicas propias de los empleos formales que se concedieron a las
cuidadoras con la llegada de la LAPAD (retribucion econémica por el cuidado y

cotizacion) son percibidas como un auténtico premio. En palabras de una cuidadora

I 20:  “De repente te toca la loteria, te estan regalando algo; si te lo

quitan tampoco es como si te quitaran un derecho.”

Para los hombres cuidadores la justificacion de los cuidados también esta
conectada con el deber moral y con el amor altruista o de tipo agape (&ydmn) del que

nos habla Lee (1977); de hecho, algunos autores advierten que esta clase de amor es
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més valorada por los hombres que por las mujeres*" (Ferrer et al, 2008:524). Pero la
percepcion de los cuidados como un trabajo se vincula mas con la inversion de tiempo y
esfuerzo y con el coste de oportunidades que con una identificacion natural con el rol de
cuidador. Ademas, a los hombres no se les encultura para las labores de cuidados y

encuentran que solo necesitan aprenderlas si no hay una mujer que se ocupe de ello.

l. 16. J: Con mi madre, depende del grado, pero te puedes
remontar... yo desde muy pequeiio he tenido que aprender a hacer cosas en
casa. Aparte, como no he tenido ni hermanos ni hermanas que... lo tipico, en tu
generacion y la mia si habia una hermana, la hermana se comia el marron.

Pues yo hacia de hermana y de hermano. Total, que yo aprendi a hacer de todo.

1.08. C: A la fuerza ahorcan! Y ahora hace la comida, pone la

lavadora e incluso plancha.

l. 21. M: Yo no me puedo quejar, que (mi marido) me ayuda. jY

hace las cosas como la mejor mujer!

Generalmente los varones cuidadores tienen o han tenido un trabajo remunerado.
En ninguno de los casos observados se encuentra en los hombres la justificacion de la
predisposicion natural a los cuidados; sin embargo éste es un argumento recurrente en
las mujeres cuidadoras, sobre todo en las mas mayores, algo que verbalizan con

expresiones como

.01. A; Yo estaba hecha asi.

*! Sin embargo en el estudio no queda claro si esta preferencia masculina por el amor altruista lo es en su
vertiente activa o pasiva, es decir, si esta valoracién se realiza sobre el amor dado o recibido.
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I. 04. N: Mi hermano... si, vive al lado (de los padres). Pero bueno,
es el chico... Y educaos a la antigua y entonces... bueno. Se ocupa menos. Yo lo

asumi. Entonces... Bueno. Lo iba a asumir igual...

0 con otras del tipo

1.23. M: iSi aqui los hombres no valen pa na!

Tanto en el caso de los varones de todas las edades como en el de las cuidadoras
mas jovenes o las que han tenido que abandonar un trabajo remunerado aparece mas
visible el coste de oportunidad que supone hacerse cargo del cuidado. Sin embargo, en

ningun caso la reivindicacion de los derechos laborales es una prioridad.

En cuanto a los derechos de los trabajos formales relacionados con los tiempos
de descanso, éstos no aparecen en los cuidados informales: los fines de semana, las
vacaciones y pausas ni si quiera se contemplan. Tanto es asi que muchas de las
cuidadoras, sobre todo las que no forman parte de grupos de apoyo y por tanto adolecen
de suficientes fuentes informativas, desconocen la posibilidad de tomar servicios de
respiro e incluso en algunos lugares no se ha dado la contingencia porque nunca se ha
recibido tal solicitud en el servicio, aunque si se demandara se proporcionaria el
recurso. De toda la muestra investigada sélo una usuaria, precisamente la que tenia un

nivel adquisitivo més elevado, hacia uso del citado servicio.

Al no existir solucion de continuidad entre el trabajo y el no-trabajo, todo pasa a
formar parte de los tiempos y los espacios de la vida diaria, absorbiendo el cuidado los
tiempos y espacios individuales. Unas de las mayores diferencias detectadas en el

Gender Equality Index (EIGE, 2015) es la disponibilidad y el uso del tiempo de ocio, lo
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que afiade una nueva dimension a la relacion que se establece entre la pobreza y el

género, la denominada pobreza de tiempo (Vega et al. 2013).

La obligacion moral de cuidar, como hemos visto, también opera con mucha
més fuerza en el caso de las mujeres*? y por encima de otro tipo de obligaciones hasta el
punto de que muchas mujeres se ven obligadas a dejar de trabajar para cuidar. Para ello
se infravalora el trabajo femenino respecto del masculino, considerando al primero

como un complemento o algo prescindible.

I.05. S: Mi madre la vimos que estaba perdiendo la cabeza y vivia
en M (otro municipio) con un hermano soltero que tengo. Entonces,
propusimos de meter una chica, pues porque mi madre no estaba para estar
sola. Pero es de estas mujeres... Era de estas mujeres que han sido siempre de
ordeno y mando y “;Claro! La madre ya no vale para nada. Tiene que venir
una de la calle a hacerme las cosas para que ella esté alli dandole a la
lengua” me decia. jFijate! Y yo aqui trabajando. Tuve que quitar la academia
e irme a M a las 9.00 de la mafiana y venir a las 9.00 de la noche ¢eh?
Entonces, quité la academia. L (su marido) prejubilado, que se prejubilé con
51 afios, iba él a comer a M con mi hijo pequefio, porque el otro ya estaba
casado. Y les preparaba la comida a mi hijo, mi marido, mi hermano, mi

madre y yo. Asi, 9 afios.

Vemos coémo el trabajo remunerado opera como protector de la obligacion

familiar de cuidar, pero no lo hace de igual modo para mujeres que para hombres.

*2 Es bien conocida la novela “La mala hija”, de Carla Cerati, dedicada precisamente a la relacién entre
una hija y su madre dependiente. El titulo original en italiano es “La cattiva figlia”. La primera acepcion
del adjetivo “cattivo” en italiano es “contrario a la ley moral”. Pero ademas, la etimologia de la palabra
viene del término latino captivus, un término polisémico que significa tanto malo como capturado,
prisionero, pero también infeliz, desgraciado.
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Observamos que en este testimonio tanto el hijo (que residia con su madre) como la hija
(que tenia que desplazarse junto con el resto de su familia desde otro municipio) tenian
sus trabajos remunerados, pero la obligacion moral obligaba a la hija a dejar el suyo.
Para lograr esta desigualdad en la apreciacion de los trabajos segln el género de quien
los desarrolle era imprescindible infravalorar la labor profesional de la hija, que queda
asi supeditada a su deber natural de procuradora de cuidados. En palabras de su madre

“para esta ahi, dandole a la lengua...”.

El empleo remunerado se abandona en ocasiones por la necesidad de dedicarse
al cuidado, pero la crisis, la necesidad econémica, empuja también a muchas de las
mujeres que inicialmente abandonan sus empleos a reincorporarse y seguir en el
mercado laboral. Sin embargo ese retorno, condicionado por la limitada disponibilidad

que dejan los cuidados, no tiene la misma calidad que el empleo abandonado.

En este sentido, muchas de las mujeres que cuidan tienen trabajos de jornada
parcial o con horarios que han ido adaptando en los pocos huecos que logran sacar de
las labores de cuidado, frecuentemente en la economia sumergida (normalmente en
trabajos de limpieza de hogares o de hosteleria por horas o de fin de semana) en una
situacion que se retroalimenta. Se formaliza también una nueva desigualdad, con los
varones de la familia trabajando a jornada completa y las mujeres haciéndolo a tiempo

parcial, perpetuando asi el modelo de perceptor y medio.

Al priorizar los cuidados sobre la vida laboral, éstos son los que marcan la
agenda convirtiendo lo laboral en una fuente de ingresos familiar frecuentemente muy

necesaria, pero siempre supeditada a la labor de los cuidados.

1.13. P . Yo estuve en la peluqueria como tres arios... luego a

papa le dio la trombosis... No podia compaginar un horario... una jornada
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completa de ocho horas con los cuidados a una persona... No, claro, a fecha
de hoy yo no puedo estar trabajando ocho horas en jornada continua porque
alguien tiene que darle de comer, lavarle, vestirle y llevarle al médico.

Y: Asi que ti empezaste tu carrera laboral trabajando ocho horas,
entonces a tu padre le dio la trombosis y tuviste que buscar otro tipo de
trabajos que te permitieran compaginar los cuidados ¢no? Desde ese
momento, te pones a cuidar nifios, a limpiar casas... eh... Entonces ;jcotizas,
no cotizas, cotizas por horas?

P:  No cotice.

Y: Y enese periodo ¢cuanto tiempo estuviste sin cotizar?

P:  Como ocho afios. Luego empezd la rehabilitacién, empez6 un
poquito de mejoria y empecé a trabajar a jornada completa en limpiezas X,
con la suerte de que la jefa me deja salir antes si lo necesito para ir al médico,
recuperandolo por otro lado, porque al final para poder compaginar cuidados
dependes...;de que te lleves bien con el jefe! O que tu horario no sea un
horario laboral normal, un horario de comercio, que ti no te lo puedes
permitir. Yo, para salir antes, ahora estoy viniendo a las seis de la mafiana,

que tu al Corte Inglés no puedes ir a trabajar a las seis de la mafiana.

Los cuidados se asignan dentro de la familia y se asumen por parte de las propias

mujeres como un trabajo que les corresponde por género. Cuando se pregunta a las

mujeres por qué motivo cuidan ellas y no los varones se alude a motivos que en parte se

atribuyen al aprendizaje, y también a causas naturales, pero no suelen aludir a razones

de privilegio. Los estereotipos se recrean y perpettan mediante la suposicion de ciertas

capacidades innatas y con menor frecuencia a habilidades culturalmente adquiridas;
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determinadas actitudes se describen como tipicamente femeninas: la abnegacion, el

compromiso, la pulcritud, la diligencia, el afecto y la entrega. ..

Debido a las caracteristicas propias de la actividad del cuidado informal las
cuidadoras se ven mas expuestas a situaciones que las apartan del &mbito pablico. Con
ello se hacen también més vulnerables y menos capaces de empoderarse o de agruparse
en colectivos que les permitan reivindicar los derechos que les corresponden como

ciudadanas y como trabajadoras.

Por su parte, la reivindicacion de las labores de cuidado como un trabajo
tampoco ha sido apoyada por parte de los representantes de los considerados
trabajadores Las organizaciones obreras aln se muestran ciegas ante las
reivindicaciones de un colectivo cuyos integrantes no cuentan igual que los
trabajadores de pleno derecho y que tampoco se sindican. Si las tasas de sindicacién
del sector doméstico apenas llegan al 1%, en el caso de las cuidadoras la posibilidad ni

se contempla.

Sin embargo, aunque las cuidadoras también hablan de la necesidad de un
cambio en los roles y la corresponsabilidad dentro de la familia, esta transformacién no
se advierte a corto plazo y se confia en la siguiente generacion para que se opere el
cambio. De hecho, se tolera més la ausencia de los hombres que la de las mujeres en las
labores de cuidado y si la colaboracion de éstas no se produce es motivo de reproche por
parte de las mujeres que cuidan e incluso por parte de varones que por grado de

parentesco tendrian la misma obligacién de procurar los cuidados pero no lo hacen.

I. 02. A (nuera de la persona dependiente): Asi que les
dije “vosotras haced lo que querdis, que A se va a plantar.” Digo... “Y no el

hijo. Porque el hijo... la que la tengo que cuidar soy yo”. Porque él me ayuda,
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pero la que tengo... Porque venir a las cuatro y media y marchar a las siete
como hacen mis cufiadas no es cuidar. jNo sabéis lo que es! Que la otra
cuniada ha venido... ;Qué estamos hoy, a 28? Ha venido dos... jcuatro horas!
Ha venido un dia hora y pico y otro dia dos horas. Con eso digo bastante. Y
esta otra, de 28 dias ha venido... | Y lo apunto yo en el calendario de la cocina!
Y dice mi marido “;La madre que te pario! ;Y tienes humor de apuntarlo?” Y
digo “;Ah, si! ;Se lo paso por el morro! A mi no me dicen éstas que vienen o0

no vienen. El dia que vienen, una cruz jA tomar por saco!

En otras ocasiones los rasgos econdémicos propios del trabajo formal que han
aparecido en las labores de cuidado familiar (es decir, la remuneracién econémica y la
cotizacion a la seguridad social) actian como un simbolo de cambio en la identidad de
la cuidadora. La cuidadora, previamente a la recepcion de la prestacion y la cotizacion
podia estar realizando las mismas funciones, pero ahora su papel se ha definido y ha
adquirido una nueva dimension que ademas le da un mayor valor: pasa a ser una

trabajadora.

I. 04. N: “Mi marido se acaba de jubilar y yo le digo: tu
organizate el dia que yo me voy a cuidar a mis padres porque ahora este es mi

’

trabajo y yo lo asumo.’

. 11. P: Y el dinero lo cobra papa como dependiente, no
yo. Yo ahora ya no soy cuidadora; soy cuidadora no profesional, porque no
estoy dada de alta en la seguridad social; porque no es lo mismo profesional

gue no profesional.

I. 20. M: A mi por ejemplo, que a mi me dan de alta; porque

no sé en qué podria yo trabajar ahora fuera de casa. Yo ahora mismo, aunque
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estuviese en condiciones de trabajar no iba a ir, no puedo dejarle. Lo uno por
no dejarle a él y lo otro porque no iba a compensar ¢quién se esta ocho horas y

cuanto tengo que pagar por ocho horas de trabajo?

I. 27. C. (Trabajadora social): Si, si. Hubo muchos (que se
dieron de alta). Pero claro, eso en cuanto lo quitaron, directamente... No podian
pagarla. Es gente que necesita acabar su carrera de cotizacion. Si, hay gente
que continta porque estd préximo a la edad de jubilacion. Pero una minoria
¢eh?Y es que eso estaba fenomenal porque bueno, no era un convenio... No era
una cosa super especial, pero era un basico. Y es que claro, has dejado de ser

un trabajador porque te quedas ahi, sin cobertura, sin agarre...

Observamos, pues, que la cotizacion a la seguridad social ha resultado ser un
elemento de gran potencia simbdlica que ha introducido incluso cierta confusién (puesto
que el alta en el sistema en realidad no varia la calificacion normativa de las cuidadoras,
que siguen siendo no profesionales) y un cambio en el discurso, no sélo de las
cuidadoras, sino de los propios profesionales. El testimonio de la trabajadora social
refleja la percepcion general de que la cotizacion, y no la labor desarrollada, da derecho

a quien la percibe a ser considerado como trabajador.
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5.1.4. CATEGORIZACION DE LOS CUIDADOS Y PRECARIEDAD

o Ladificultad de categorizacion de los cuidados y su relacion con la

situacion de precariedad de las cuidadoras

El alcance de la mejora que significa que el derecho de las personas
dependientes a ser atendidas haya adquirido caracter universal puede estar viéndose

comprometido por un desarrollo normativo y presupuestario insuficiente.

Sin negar el hecho de que las medidas de desarrollo posterior que han ido
implementando la ley son, no sélo insuficientes, sino incluso en ocasiones
contraproducentes, hemos de admitir que la entrada en vigor de la norma ha significado
un cambio sustantivo en la conciencia social y actualmente ya nadie, ni siquiera
aquellos que afirmaban la inviabilidad de la dependencia®, se plantea la posibilidad de

un paso atras en la consideracién de su atencién como un derecho universal.

Mediante la promulgacion de la LAPAD el Estado ha admitido su
responsabilidad y su competencia en la provision de los cuidados a las personas en
situacion de dependencia, detrayendo, al menos en parte, esta responsabilidad del seno

familiar. No obstante, la labor de las familias sigue siendo hoy el puntal sobre el que

* Mariano Rajoy en entrevista al diario El Pafs. 17 de noviembre de 2011. Enlace
http://elpais.com/diario/2011/11/17/portada/1321484401 850215.html
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sigue pivotando el sistema. Centrémonos, pues, en las circunstancias en las que

desarrollan su labor las cuidadoras no profesionales.

Sin duda, el empleo de calidad es un elemento vital estabilizador y un
importante elemento identitario en nuestra sociedad; en la mayoria de ocasiones cumple
una funcién deictica o referencial. Con frecuencia nos definimos en funcion de lo que
hacemos y cuanto mayor es el reconocimiento de lo que hacemos mas facil nos resulta

identificarnos con ello.

Ademas el empleo es también un marco de socializacion que, en bastantes casos,
se prefiere a la dedicacion a la familia. En general, la vida familiar empieza muchas
veces, sin posibilidad de eleccion, donde termina la atencion social de los problemas.
En general las consecuencias para las cuidadoras son negativas, especialmente en lo
concerniente a sus derechos econdémicos, tanto en la etapa activa como a la hora de

percibir la pension de jubilacién.

Las trayectorias laborales de hombres y mujeres son diferentes y tanto la
maternidad/paternidad como el cuidado de personas en situacion de dependencia
expresan la division sexual. Tanto la crianza de los hijos como el cuidado informal
recaen especialmente sobre los hombros de las mujeres y se concentran en la etapa
central de sus vidas. Estos periodos de dedicacion a los cuidados constituyen una

profunda quiebra en su trayectoria profesional.

Como indica Hakim (2001, 2015), con frecuencia las mujeres no buscan una
carrera profesional, sino méas bien un empleo. El abandono temporal, las excedencias
por cuidado y la opcion del trabajo a tiempo parcial para conciliar son mayoritariamente

escogidas por las mujeres y refuerzan la division sexual.
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Pero las consecuencias no son solo laborales y econdmicas, tanto por el propio
coste del cuidado como por la disminucién de los ingresos familiares, sino también
familiares y personales. Cuidar tiene un coste personal en salud (Delicado, 2003,2011) y
a veces es fuente de conflictos familiares. La falta de salud, o las repercusiones en la
salud derivadas de los cuidados, es una situacion normalizada entre las cuidadoras. En
los servicios de salud es frecuente atender a mujeres cuyas patologias estan asociadas a
los cuidados, sin embargo apenas aparecen hombres con dichas patologias (Diaz y

Estévez, 2016).

La conciliacién de la vida laboral y familiar no se presenta como una eleccion
con dos alternativas, sino que plantea que ambas actividades son igualmente valiosas y
deseables. El problema es que tratar de que ambas actividades no se obstaculicen no es
facil, puesto que el tiempo y el esfuerzo que requieren cada una de ellas condicionan a
la otra. Al final, nos encontramos con que las condiciones sociales y personales obligan
a priorizar una de las actividades sobre la otra y en este punto intervienen con fuerza
otros factores. En este caso, como ya vimos, el empleo remunerado funciona de un
modo distinto para uno y otro género. En el caso de los hombres y debido a la idea ain
dominante del sustentador principal y a la realidad que nos muestra que, de media, la
brecha salarial entre hombres y mujeres es casi de un 20% a favor de los primeros, el
empleo funciona como salvaguarda frente a una asignacion no deseada de los cuidados
familiares. Por su parte, en el caso de las mujeres, el discurso reconoce la idoneidad de
su acceso al trabajo remunerado y la necesidad de sus ingresos para la familia, pero aun
coloca a éstos como complementarios. Nos movemos en un marco de socializacion que
aun recomienda la dedicacion a la familia y que propone la jornada a tiempo parcial o el
teletrabajo como mas adecuadas para las mujeres. Estas formulas serian apropiadas si

lograran la autonomia y suficiencia econdémica de quienes las eligen, pero lo cierto es
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que estas soluciones flexibles van acomparfiadas de condiciones laborales peores que las
de los trabajos a jornada completa. Sin embargo, la cualidad flexible de estos trabajos
parciales o los que se pueden desarrollar en el domicilio, los convierte en idoneos para
la combinacion de las dos tareas: la del desarrollo de un empleo remunerado vy la de la
asuncion de los cuidados informales, con la consiguiente sobrecarga que acarrea la

doble jornada.

Segun el Informe Mundial Sobre Salarios de la OIT, los salarios de las mujeres
son entre un 4 y un 36% inferiores por hora trabajada a los de los hombres. En Espafia,
la brecha salarial en 2014 se situaba en el 18,8%. Ademas, la brecha se incrementa con

la edad.

Por su parte, la situacion de feminizacion sectorial en el area de los cuidados no
se produce so6lo en el ambito privado. Un estudio de la Fundacion 1 de mayo de CC.00
(Estrada, 2009) indica que las mujeres abarcan el 77% del empleo en los servicios
sociales, pero si particularizamos en el servicio de ayuda a domicilio (SAD), las mujeres
representan el 90% del empleo y el 40% de las trabajadoras de dicho servicio tienen
méas de 45 afios, con una tasa de temporalidad del 56% y un 55% de empleo

concentrado en grupos de baja cotizacion.

Los datos sobre temporalidad, rotacién, baja cualificacidn, bajo nivel retributivo,
jornada etcétera, ponen de manifiesto que se trata de un empleo que ha crecido sobre la
base de unas condiciones laborales precarias, falta de reconocimiento social y
profesional, falta de formacion para atender situaciones cada vez mas complejas, falta
de posibilidades de promociédn personal y laboral, inestabilidad, sobrecarga de trabajo y
prolongaciones de jornada, etcétera; también constituyen riesgos en materia de salud

laboral, sobre todo de caracter psicosocial, en estas trabajadoras.
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En cuanto a la duracion de la jornada, las mujeres toman con més frecuencia la
decision de trabajar a tiempo parcial, pero las razones de ambos sexos para hacerlo son
diferentes. La Encuesta de Poblacién Activa publicé un médulo en el afio 2010* sobre
conciliacion entre la vida laboral y familiar en el que se proporciona informacién de las
personas que trabajan a tiempo parcial por dedicarse al cuidado de hijos o de personas
dependientes.

A partir de la informacion que nos ofrece este modulo del afio 2010 concluimos
que el 89,1% de las personas ocupadas a tiempo parcial por hacerse cargo del cuidado
de personas dependientes (enfermos, familiares 0 amigos de 15 o més afios) eran
mujeres. Las principales razones alegadas son que los servicios de cuidado son muy

caros (37,2%) vy la falta de servicios de cuidados de personas dependientes (24,3%).

Entre las personas paradas por hacerse cargo de personas dependientes, el 77,2%
eran mujeres y entre las personas inactivas por el mismo motivo, el porcentaje de
mujeres era del 93,1%. La principal razén citada entre las personas paradas e inactivas

es que los servicios de cuidado de personas dependientes son muy caros.

También el EUROSTAT publicéd los siguientes datos a partir de la Encuesta

Europea de Fuerza de Trabajo de 2014.

44

http://www.ine.es/dynt3/inebase/index.htm?type=pcaxis&path=/t22/e308/meto_05/modulo/2010/&fi
le=pcaxis
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Razones del trabajo a tiempo parcial en Espana. 2014
(poblacion de 15 a 64 anos)

No pader encontrar trabajo de
jornada completa

Otros motivos

Cuidado de ninos o adulios
enfermos, incapacitados o
mayores 1,1

o

1

Otras obligaciones familiares oh
personales 0.5

- ~ ~
Seguir cursos de ensenanzs o 42
formacion 75

Enfermedado incapacidad 0.7
g 1.4

% 0 20 40 60 80
= Mujeres = Hombres

Fuente: Encuesta Europea de Fuerza de Trabajo (LFS). Eurostat

Gréfico XII. Razones de tiempo parcial.

Para poder advertir con claridad las diferencias salariales de género es necesario
tener en cuenta las diferencias que se producen en el salario por hora trabajada y
también se debe distinguir el tipo de jornada. Asi, a partir de los datos que nos ofrece el
INE*, En el trabajo a tiempo completo, el salario por hora de las mujeres (13,9 euros)
en el afio 2013 alcanzaba el 86,3% del salario por hora de los hombres (16,1 euros).

Pero ademas, al considerar la jornada a tiempo parcial, el porcentaje anterior incluso

** Datos actualizados a 18 de febrero de 2016
http://www.ine.es/ss/Satellite?L=es_ES&c=INESeccion_C&cid=1259925408327&p=1254735110672&pa
gename=ProductosYServicios/PYSLayout&param3=1259924822888
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disminuye y alcanza un valor del 82,5% del salario percibido por los hombres en el

mismo periodo de tiempo.

Ademas, la brecha de género en los salarios por hora se incrementa con la edad,
pasando de un valor provisional de 8,9% en el tramo de los trabajadores menores de 25
afios en el afio 2013, hasta un valor provisional de 25,9% en el tramo de los trabajadores

de 55 a 64 afos

Si bien en 2015 se ha producido una pequefia reduccién, la incidencia del tiempo
parcial entre las mujeres sigue siendo relativamente mas alta (26,2% del empleo) que
entre los hombres (8,4%), aunque inferior a la media de la UE (32,2%) y de algunos
paises como Holanda, donde alcanza el 77%. No obstante es necesario advertir que en
estos paises tanto el salario medio como el salario por hora es bastante mas elevado que

en Espafia.

Todos estos datos revelan una polarizacion ocupacional que a su vez da lugar a
una polarizacion social: la poblacién con peores condiciones laborales también cuenta
con peores condiciones y oportunidades lo que conlleva una mayor vulnerabilidad

social de estos sectores.

En este contexto, la prestacion economica para el cuidado de familiares a cargo
provoca un efecto adverso para la igualdad de género porque en la préctica constituye
un amparo administrativo para volver al confinamiento de las mujeres en el hogar ya
que, al ser ellas las que menos ganan, son también ellas las que pierden menos al
abandonar sus empleos. En el mismo sentido operan los recortes en los servicios, puesto
que alli donde no llega la administracion son las mujeres de la familia las que cubren la

carencia.
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o las condiciones “laborales” de las cuidadoras y la repercusion de los

cambios normativos en su situacion de precariedad

Las condiciones “laborales” de las cuidadoras distan mucho de las del mercado
laboral convencional, si bien es cierto que en algunos casos se asemejan a las de las
empleadas de hogar; colectivo también muy feminizado y que asimismo cuenta con

unos derechos mas mermados que los del resto de empleados.

Una de las causas principales de la precariedad es, como ya hemos visto, la
dificultad de valorar el cuidado familiar como un trabajo y, como consecuencia, la
imposibilidad de plasmar en un contrato las condiciones especificas en las que se

desarrolla la labor de cuidados.

Por otra parte, el tratamiento de las labores de cuidado dentro de un régimen
especial que ofrece a las trabajadoras unas condiciones y derechos distintos (y mucho
méas mermados) que las de otros trabajadores, hace que estas actividades no tengan la
consideracién y el prestigio de otras. Todo ello contribuye a su visualizacion como un
trabajo de segunda clase no tan deseable como otros empleos. Son labores, como el
empleo doméstico, que siempre han tenido un estigma de servilismo del que aun no se

han desprendido.

1.25. K: Que no estoy aqui de chacha de nadie. jQue los demas

también son sus hijos!
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1. 17. 1 No entiende que si no estoy es porque estoy trabajando. jY
qué exigencias, oye, con unos humos...! Que a la chica que les cuidad cuando

yo no estoy hasta le han faltado al respeto alguna vez.

Eso dificulta su percepcion por parte de la mayoria de la poblacion como una
opcion laboral deseable. Es necesario un cambio de actitud hacia estas labores para
ponerlas en valor. Es un sector en torno al que se estan definiendo nuevas profesiones
como la de gerocultor, el asistente personal (un estudio pormenorizado de esta figura se
encuentra en Hidalgo, 2010 y 2012) o la de especialista en cuidados de enfermos de
Alzheimer, y redefiniendo otras, como el contenido, funciones y regulacion del servicio
doméstico. La consideracion social de este tipo de empleo sigue siendo confusa
precisamente porque conserva o0 reactiva ciertos rasgos serviles. Esta neoservidumbre
tiene género, etnia, clase social y lugar de procedencia. En realidad, estd muy
relacionada con la naturalizacion de determinados grupos sociales como destinados a

servir, en tanto que otros se presentan como receptores de servicios.

Actualmente y so pretexto de la crisis econdmica, el auge de las politicas
monetaristas e ideoldgicas liberales ha intensificado la presion interna e ideoldgica para
que las mujeres retrocedieran hasta aceptar su responsabilidad directa en la atencién de
la casa contra sus intereses personales. Ante esta deriva ideoldgica las mujeres se ven
forzadas a asumir responsabilidades por los suministros de bienestar que el Estado va
abandonando o no termina por abordar aunque se haya comprometido a ello, como el

cuidado de los ancianos, los enfermos y las personas con discapacidad.

En Espafia hoy la conciliacion de la vida laboral y familiar se realiza a través de
la colaboracion intergeneracional (los abuelos cuidadores) y la contratacion de personas

para las labores de cuidados (con frecuencia, mujeres migrantes). La generacion
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sdndwich (Miller, 1981) que est& criando a sus hijos o hijas a la vez que cuida de sus
progenitores ancianos es la que sufre mayores presiones. No ocurre asi en otros paises
europeos, donde unos servicios sociales ampliamente desarrollados y generalizados

toman parte decidida en esos cuidados.

Por su parte, algunas politicas de conciliacion pueden mantener o reforzar la
division de roles sociales entre hombres y mujeres por el coste en promocién
profesional o en insercion laboral que frecuentemente comportan. Son politicas que
refuerzan el modelo familiar de empleo a tiempo completo de los hombres, por una
parte, y, por otra, la responsabilidad doméstica de las mujeres, compatibilizada con una

dedicacion laboral parcial (modelo del perceptor y medio).

Otras politicas, sin embargo, buscan la corresponsabilidad; por ejemplo, la
ampliacion del permiso de paternidad. Con este tipo de medidas se pretende ayudar a
los hombres a desarrollar el derecho a cuidar, del que hasta ahora se les ha privado a
causa de un modelo de masculinidad muy restringido que al tiempo que les liberaba de
su parte alicuota de responsabilidad en los cuidados también les ha hurtado su derecho a

participar de forma activa en la reproduccién social y familiar.

Sélo a partir de medidas que también consideren los cuidados no s6lo como una
obligacion sino como un derecho individual, un derecho no privativo de ningin genero,
se contribuye a la igualdad porque se parte del supuesto de que la carga de las
responsabilidades familiares debe ser compartida, y se apoya desde los poderes

publicos. También los hombres quieren dedicar tiempo a sus familias.

En definitiva, como advierte el informe del grupo de expertos del IMSERSO, el
modelo de atencion que se estd implantando a raiz de la aplicacion de la ley 39/06 sigue

siendo el tradicional, la combinacion de residencia y cuidados familiares. En los diez
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afios transcurridos desde su inicio, la LAPAD aun no ha propiciado un cambio que haya
permitido incrementar de forma significativa la atencién formal a las personas con
dependencia frente a la atencién informal y ninguno de los servicios (y tampoco el resto

de prestaciones) ofrecidos en la carta del SAAD parece despegar realmente.

Aunque, como indica la linea de tendencia, la prestacion econémica por cuidado
de familiar a cargo parece ser descendente aln representa mas de un tercio de la oferta

del SAAD y en algunas comunidades mas de la mitad.

EVOLUCION DE LA CARTERA DE PRESTACIONES Y
SERVICIOS DEL SAAD

60

s PREVENCION Y PROMOCION
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Gréfico Xlll(a). Elaboracion propia. Fuente, sAAD™.

Ello va en detrimento del modelo comunitario de servicios que propugna la Ley
y que deberia suponer una oferta amplia de los servicios menos desarrollados tales

como lo servicios domiciliarios o los centros de dia/noche.

* El mismo grafico pero incluyendo los datos numéricos se encuentra en el anexo. (pg. 392)

266



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

Las nuevas prestaciones, las mas innovadoras, como son los servicios de
prevencion de la dependencia y de promocion de la autonomia, tienen una presencia
marginal en la estadistica del SAAD. En muchas comunidades autonomas la figura del
asistente personal ni siquiera existe dentro de la cartera de servicios. Esto evidencia
también las graves desigualdades entre los diferentes territorios en relacion tanto a la

cobertura de los usuarios como en los modelos de gestion que se aplican.

Concretamente, los servicios de prevencion y promocion de la autonomia
representan un 3,63% del total y la prestacion econémica para asistente personal
constituye un 0,54% en el cémputo nacional. Sin embargo estas cifras nacionales
ocultan las grandes diferencias territoriales. En el caso de la Comunidad Auténoma de
Cantabria, donde se ha realizado el trabajo de campo de esta investigacion, los servicios
de prevencion y promocién de la autonomia no cuentan con ningln usuario. Lo mismo
ocurre con la prestacion econémica vinculada al servicio y con la prestacion destinada
al asistente personal; esta Gltima, una prestacion tan poco desarrollada a nivel nacional
gue no cuenta con ninguna solicitud registrada en siete de las diecisiete Comunidades

Autoénomas, ni tampoco en Ceuta y Melilla.

Ya me he referido anteriormente al debate tedrico sobre la categorizacién del
trabajo de cuidados. Hemos observado también que los cuidados familiares contienen
atributos que asimilan esta labor a la actividad laboral (la dimensién material, el coste
de oportunidad, etc.) y otros que los alejan de esta categoria (domesticidad, el uso del
tiempo, la importancia de los afectos). En ciertos casos algunas de estas categorias
contienen elementos que no tienen la misma validez en diferentes ambitos. Asi ocurre
con la domesticidad que, como indica Murillo (2006) en el caso de los cuidados no se
limita espacialmente al hogar sino que se amplia y se plasma en la capacidad para

asumir tareas diversas y complejas y en la asuncion de responsabilidades. Se trata, pues,
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mas de una actitud que de una localizacion. No obstante vemos que el rasgo relativo a la
responsabilidad, que es parte importante en la definicion de domesticidad de los
cuidados, no tiene el mismo valor en el mercado laboral y que los puestos que conllevan
entre sus funciones las de decision, resolucion de conflictos, organizacion y
coordinacion requieren una atencion que trasciende los tiempos y espacios considerados
laborales y por lo tanto se retribuyen de modo especial y superior. Sin embargo, esta

caracteristica de la responsabilidad no es valorada en el ambito doméstico.

Exploremos ahora las nuevas condiciones “laborales” del colectivo tras la

aparicion de la LAPAD vy su normativa de desarrollo.

La LAPAD marca un antes y un después para los cuidadores no profesionales
puesto que es la primera vez que esta figura se recoge en la normativa espafiola; este si
es un importante paso para su visibilizacion. Los familiares, frecuentemente mujeres,
que antes de la promulgacion de la ley se dedicaban a la atencion de las personas en
situacion de dependencia no eran contempladas de ningiin modo por la legislacién y por
lo tanto, eran transparentes a efectos legales. Pero detengdmonos en esa primer vez, esa

inauguracion legal de la figura del cuidador familiar:

Articulo 18. Prestacion economica para cuidados en el entorno

familiar y apoyo a cuidadores no profesionales.

1. Excepcionalmente, cuando el beneficiario esté siendo atendido por su
entorno familiar, y se redinan las condiciones establecidas en el articulo 14.4, se

reconocera una prestacion economica para cuidados familiares.

2. Previo acuerdo del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia

y Atencion a la Dependencia, se establecerén las condiciones de acceso a esta
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prestacion, en funcion del grado y nivel reconocido a la persona en situacion de

dependencia y de su capacidad econémica.

3. El cuidador debera ajustarse a las normas sobre afiliacion, alta y

cotizacion a la Seguridad Social que se determinen reglamentariamente.

4. El Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia promovera acciones de apoyo a los cuidadores no profesionales
que incorporaran programas de formacion, informacion y medidas para atender

los periodos de descanso.

Lo primero que podemos observar en el propio titulo del articulo es la
proclamacion de la voluntad de apoyo a la figura del cuidador. Esto constituye un gran
avance puesto que es la primera vez que este apoyo se explicita en una norma de rango

legal.

En segundo lugar, encontramos que el sistema considera la prestacion
econdémica como excepcional. Como dejaba claro el Libro Blanco, la intencion era
ofrecer a los usuarios una atencion mas moderna y completa y potenciar la oferta de
servicios en lugar de continuar con los cuidados en el entorno familiar como habia
ocurrido en la mayoria de los casos hasta ese momento. Se trataba, pues, de un cambio
en el paradigma de los cuidados lo que conducia también a un cambio en la

consideracion de los cuidados informales.

Asimismo, como vemos en los dos Gltimos puntos del articulo, la ley proponia
un desarrollo reglamentario de las nuevas condiciones especificas dirigidas en exclusiva

al cuidador: por un lado su afiliacion a la Seguridad Social y por otra parte el
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compromiso del sistema para que las Administraciones Publicas proporcionaran a los

cuidadores informacion, formacién y atencion a sus periodos de descanso.

Sin duda éste ha constituido un el primer intento de las normas por lograr cierta
proteccion para el colectivo de cuidadoras y por ofrecerles una salida para su secular

condicion precaria, sin ningun reconocimiento, derecho o compensacion.

Sin embargo, a pesar de la intencién de apoyar y de dar valor no sélo a las
labores desarrolladas en los cuidados familiares a personas en situacion de dependencia,
sino también a quienes las ejercen, las condiciones de las cuidadoras distan mucho de
las del mercado laboral convencional, aunque si se asemejan a las de las empleadas de

hogar.

La legislacion laboral que regula el trabajo doméstico mantiene éste a medio
camino entre el sector formal y el informal puesto que no le dota de los mismos
derechos que a los empleos del resto de sectores econdmicos. Ocurria aun de una forma
mas acentuada con los cuidados no profesionales cuando la cotizacién a la Seguridad
Social se proveia por parte de la Administracion, pero su virtual eliminacion por la via
de la voluntariedad ha terminado de hundir definitivamente los cuidados familiares en la
economia informal. Asi, el reconocimiento de los trabajadores como tales en tanto que
poseedores de derechos laborales va aparejado a los derechos generados en un gradiente
que va desde el empleo en el sector formal protegido por la legislacion laboral méas
amplia al empleo en la economia informal sin ninguna proteccion, pasando por los

empleos domeésticos y su peculiar legislacion.
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+ Salarios

« Cotizacion

* Plenos derechos asociados al empleo (descansos y
vacaciones, bajas, formacion...)

« Salarios
« Cotizacion
» Derechos disminuidos respecto de otros empleos

« No salario propio (receptores vicarios)
« Cotizacion
« Reconocimiento ain menor de derechos

« No cotizacion
« Exiguo reconocimiento de derechos (formacién )

« Inseguridad en los engresos
« No cotizacion
« No reconocimiento de derechos

« No salario propio (receptor vicario) J

Figura Ill. Gradiente de derechos en las diferentes clases de trabajo. Elaboracion propia.
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Una de las causas principales de la precariedad deviene de la ya mencionada
dificultad de valorar el cuidado familiar como un trabajo y, como consecuencia, la
imposibilidad de plasmar en un contrato las condiciones especificas en las que se
desarrolla la labor de cuidados. A ello contribuyen las caracteristicas anteriormente
mencionadas: la importancia del parentesco en la eleccién del cuidador y el deber moral
de cuidar a familiares, el caracter mayoritariamente doméstico e intimo de la labor que

se desarrolla y el empleo del tiempo en los cuidados.

En lo concerniente a su especificidad espacio-temporal, el &mbito doméstico en
el que se realiza el proceso de cuidados los invisibiliza y dificulta su capacidad para
empoderarse a través de su agrupacion en asociaciones o sindicatos. El hogar queda
subsumido en la labor de cuidados y tanto la vida privada como la publica pasan a un
segundo plano o, como minimo, inextricablemente unida a la actividad que se desarrolla

en la atencién a las personas dependientes que quedan a cargo del cuidador.

l. 21. C: ¢Vacaciones? jNo, no, no. Nada, nada! De eso nada, hija.
No, no. No hay un dia... no hay un dia... Yo todos los dias los tengo igual. A mi
no... (Suspira) jAy, que me hacia mucha falta! jQue me hacia mucha falta!
Mira, viene unos sobrinos de mi marido, que me dicen “Te llevamos 8 dias pa
alla, que te quites de esa... de todo eso del dia, de todo lo que tienes, porque
estds pendiente todo el dia...” Y yo digo “;Y como me voy a ir, si no me puedo
ir?” No me puedo ir, no. Todo el tiempo de la vida, no hay sabados, no hay
domingos, que una fiesta, que no... La separacion se pierde. Siempre, siempre,
siempre es igual. Y todo el dia en casa. Y yo a veces, llego a veces que me
aburre, 0 sea, no es que me aburre atenderle a él sino que digo yo ““;Qué vida!”
Primero con mis padres, toda la vida porque yo nunca sali de aqui; yo nunca

sali afuera a nada, y digo yo... Muchas veces nos juntamos la sobrina y yo, que
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también... Pues eso, tuvo muchos hijos y ahora cuida a su padre con demencia,
y también la vida pues no ha sido tan buena y digo “Pero ¢qué vida hemos
tenido tu y yo? jSi no merece la pena ni vivirla!”;Si, si, si! Digo “iSi siempre

estamos igual, si siempre estamos igual! ” Pero yo, a ningun lado.

La falta de participacion de las cuidadoras en la vida publica, incluso en el
ambito familiar donde, por la exigencia del cuidado, quedan limitadas para asistir a
actos sociales, limita su capacidad de reivindicacion y su falta de empoderamiento
prolonga las situaciones de inseguridad juridica y su incapacidad para reclamar e,
incluso, para conocer sus propios derechos. En muchas ocasiones la cuidadora ni
siquiera se siente del todo parte de la vida social desarrollada por la propia familia

cuando ésta sale fuera del &mbito doméstico.

I.01. A: Antes de fallecer la abuela alguien tenia que
quedarse alguien y... papa a veces se quedaba, pero... Ahora, pues decir, pues

mira; ¢hay entierro? Puedo ir. ¢Hay una misa? Pues voy.

En cuanto al aspecto temporal de los cuidados familiares, nos encontramos con
la paradoja de que muchas de las caracteristicas presentes en la actividad de cuidados
son muy valoradas en el mundo laboral convencional. La disponibilidad, la flexibilidad
a la hora de realizar diferentes tareas y la capacidad de adaptacion, son valores que se
tienen en cuenta de forma muy positiva en otros ambitos laborales. Sin embargo no
ocurre lo mismo en el ambito que nos ocupa, donde estas circunstancias se dan por
sentado porque forman parte de las capacidades naturales que se le cuponen a la

cuidadora y del tiempo bioldgico, el que regula los cuidados.

En el aspecto econdmico la precariedad se manifiesta claramente en la

remuneracion de la labor desarrollada. Ya hemos comentado que la prestacion
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econOdmica por cuidado de familiar a cargo es otorgada a la persona dependiente, siendo
por tanto la cuidadora una perceptora vicaria. Asi pues la “paguita”, como la denominé
en sus inicios el propio ministro de trabajo, no puede equipararse a un sueldo. De hecho,
su consideracion se mueve en un gradiente que oscila desde lo positivo a lo negativo

interpretandose ya sea como

o Un premio, algo inesperado

I.14.C: jiJo! Y al principio a mi me parecié que me tocaba la
loteria. Toda la vida haciéndolo por nada y ahora me daban... bueno, unos

durillos, pero es que yo no contaba con nada.

o una compensacion por los cuidados procurados,

I. 04. N: Ella estaba preocupadisima porque yo dejaba mi casa

para venir a cuidarles y ahora por lo menos me podia pagar.

o 0 una fuente méas de ingresos para la familia no relacionada con los

cuidados,

1. 02. A: Lo que me dan. Lo del dinero. (...) aunque sea se lo dais a

la hija. Ya que nos lo quieren dar-...

o como una afrenta

I. 21. N: (a raiz del recorte en las prestaciones) Pues a mi, la verdad
me producid... No ya en base al dinero, que el dinero no nos sobra a nadie,
porque no nos sobra a nadie, al contrario pero es mds la... Que parece que es

como una burla! Y ese poquitin que te dan... Yo, si me lo quitan todo, mira, no...
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eso. Pero ese poquitin es como un insulto. Asi se lo decia yo a la asistenta social

que tenemos aqui en el ayuntamiento.

o o incluso como la justificacion para ciertas exigencias abusivas.

1. 09. M: “/Pues pa eso la pago!” (...) “;Trescientos euros de dia

v de noche? Pues sabra usted que le esta pagando una porqueria”

Asimismo, el RD 20/2012 redujo las cuantias de las prestaciones econdmicas

por cuidado de familiar a cargo en una media del 15%.

122.J: Si. Yo cobro por él... trescientos... nos quitaron como el

20%.

l. 13. P: (me dieron de prestacion) 380, y actualmente esta con 320
euros. jY conozco gente que se la han quitado! Al padre de R 'y M se la han
quitado. No sé si serd porque tiene mas dinero en el banco... [Ay, hija! ;Que te
lo miran todo! jEsas son las ayudas de la dependencia, que se piensan que con
300 € puedes dejar de trabajar y dedicarte en exclusiva al cuidado de una

persona! Sabados, domingos, festivos y demads. Y si tienes ayuda, pues...

En cuanto a la cotizacion de las cuidadoras, vemos que es otra de las
circunstancias que separa la labor de cuidados del mercado laboral convencional. Como
hemos advertido, la LAPAD en su articulo 18.3 y también en la disposicion adicional 42
estipula que el cuidador debera ajustarse a las normas sobre afiliacion, alta y cotizacion
a la Seguridad Social que se determinen reglamentariamente. En cumplimiento de este
mandato legislativo se desarroll6 el Real Decreto 615/2007 que regulaba el
encuadramiento de las cuidadoras en la Seguridad Social, donde quedaban incluidas en
situacion asimilada al alta mediante la suscripcion de un convenio especial salvo que

ya estuvieran de alta en la seguridad social porque tenga otra actividad profesional, o
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estuviera en situacion de desempleo percibiendo prestacion o si es pensionista o
jubilado. La asimilacion de alta tenia efectos para las prestaciones de jubilacion,
incapacidad permanente, muerte 0 supervivencia, pero no computaba para un eventual
desempleo o una baja por enfermedad. Los cuidadores también cotizaban por acciones
formativas. Ambas cotizaciones eran asumidas directamente por convenio con la
Tesoreria de la Seguridad Social por la Administracion General del Estado. Esta
normativa acercaba muy timidamente a las cuidadoras al mundo laboral, puesto que
recurria a una ficcion para considerar a la vez trabajadora (cotizante) y no trabajadora
(no perceptora directa de un salario) a la persona encargada de los cuidados. Sin
embargo una nueva legislacién despojé a las cuidadoras de este exiguo derecho. La
“recesion y los desequilibrios macroeconomicos insostenibles” (sic.) fueron los
argumentos para desarrollar el ya nombrado Real Decreto 20/2012. Mediante esta
norma se extingue la suscripcion a los convenios especiales, convirtiéndose ésta en una
facultad voluntaria y a cargo del cuidador. La inmensa mayoria de cuidadoras que
estaban dadas de alta no han podido asumir el importe de la cotizacion. EI 30 de junio
de 2012, justo antes de la entrada en vigor de este cambio normativo, los datos
mostraban que 179.435 personas estaban adscritas al convenio especial de cuidadores
no profesionales de personas en situacion de dependencia; de ellas, un 92,47% eran
mujeres. Actualmente, en julio de 2016, el convenio recoge a 10.202 personas adscritas

al convenio; de ellas el 89,55 son mujeres.

Las sucesivas normas que desarrollan la ley han ido especificando, en muchos
casos reduciendo y en muchos otros directamente eliminando, algunos de los derechos
de las personas encargadas de los cuidados. Veamos algunas de las normas de desarrollo

que han tenido un mayor impacto:
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o El art. 4 del Real Decreto 615/2007 establecio la base de
cotizacion de las personas cuidadoras y determiné que para ello se incluyeran en
el convenio especial y en su tope minimo. Asi pues, si bien se reconoce el
derecho de las cuidadoras a cotizar, éstas deben hacerlo en las condiciones méas
restrictivas que permiten las normas laborales vigentes; ningun otro convenio o

sector incluye una proteccion tan mermada de derechos laborales.

. Posteriormente otras normas han ido afiadiendo requisitos como
la obligacion de convivir de cuidadores y dependientes (Real Decreto
175/2011,) salvo en algunos casos excepcionales, o que ésta convivencia sea de
al menos un afio previa a la presentacion de la solicitud. Este cambio es negativo
para las dos partes del binomio de la dependencia: los cuidadores y las personas
a su cargo. No so6lo las personas cuidadoras van viendo debilitada su
disponibilidad, sino que las propias personas en situacion de dependencia ven
coartada su autonomia a la hora de decidir libremente quién es la persona que se

va a ocupar de sus cuidados.

. Tanto los cuidadores como las personas dependientes se ven
obligadas a reclamar sus derechos acudiendo a la jurisdiccion contencioso-
administrativa, lo que les aboca a procesos lentos, costosos, farragosos y mucho
menos garantistas; este es un incumplimiento por parte del Gobierno de la
Disposicion Final Séptima de la Ley 36/2011, que ofrece la posibilidad de
transferir los asuntos judicializados relativos a “la valoracion, reconocimiento y
calificacion del grado de discapacidad, asi como sobre las prestaciones

derivadas de la Ley 39/2006 " al orden social.
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o Por su parte, el recorte més significativo se ha producido con el
Real Decreto 20/2012. Esta norma no solo redujo el importe de la prestacion
econdmica para el cuidado de familiar a cargo en un 15%, sino que adopt6 en
esta materia una medida que ha eliminado en la practica uno de los pocos
derechos que protegia en exclusiva a la persona cuidadora. En su disposicion
adicional octava, el decreto establece que las cotizaciones a la Seguridad Social
ya no son cubiertas por la propia Administracion del Estado, sino que pasan a ser
voluntarias y por cuenta del cuidador. Este cambio legislativo ha ocasionado,
como hemos visto, que méas del 90% de personas cuidadoras que disfrutaban de

este derecho lo perdieran.

. Finalmente, en la propia LAPAD se indica que la evaluacion de
resultados de la ley habra de incluir un informe de impacto de género pero, dado
que la norma no incluye un plazo de ejecucion de ésta medida, a dia de hoy el

citado informe aln no ha visto la luz.

La inicial intencién protectora de la norma quedo por lo tanto desmentida tanto
por la pertinaz fragilidad e inestabilidad con la que se redact6 la situacion de partida
como por las posteriores reformas operadas en muchos de sus aspectos. Tanto la timidez
inicial de la norma a la hora de reconocer los derechos de las cuidadoras como las
posteriores reformas reglamentarias, no sélo con recortes explicitos, sino también
mediante vacios y ambigiiedades, han mantenido la condiciones de elevada precariedad
en las que se desarrollan las actividades de cuidado familiar; no podemos afirmar, pues,
que las cuidadoras familiares tengan asegurados en forma alguna derechos similares a

los laborales.
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La discrecionalidad de la normativa referida a las personas en situacion de
dependencia y en particular a los aspectos que conciernen a las cuidadoras se evidencia

en el modo en que ciertas condiciones son aplicadas en la practica.

Podemos advertir que muchos de los requisitos que las normas han ido
implementando en algun momento han pasado a ser interpretadas por los gestores,

cuando no directamente no aplicadas.

Esta interpretacion de las normas se observa por ejemplo en el mencionado
requisito de la convivencia previa de un afio que incluye el RD 175/2011. En muchas
ocasiones la dependencia es sobrevenida, algo muy frecuente por ejemplo en el caso de
los accidentes cardiovasculares, y los familiares que se hacen cargo de la situacién
pasan a convivir con el dependiente en el momento en que surge tal necesidad. En estos
casos los servicios sociales no aplican el mencionado requisito amparandose en la
excepcionalidad que la propia norma recoge, pero no concreta. Asi, mientras las normas
han ido reduciendo sobre el papel algunos derechos, la aplicacién se ocupa de

interpretar ciertos aspectos de éstas.

En circunstancias como ésta la interpretacion se hace imprescindible por la
amplia casuistica en la que se circunscribe la dependencia. En muchas ocasiones la
persona que ha de ser atendida vive sola o con otros familiares que no pueden hacerse
cargo de tal eventualidad; la laxitud, pues, de este requisito cubre dos objetivos: en
primer lugar proporciona a las familias la posibilidad de que el sistema les ayude en la
atencion a sus familiares puesto que si tuvieran que esperar para cumplir estrictamente
esta limitacion, la persona en situacion de dependencia tendria que estar durante un afo
0 bien fuera del sistema o bien recibiendo otro tipo de servicio que tal vez ni fuese el

mas apropiado ni el deseado por esta persona o su familia; y por otro lado nos
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encontramos con frecuencia con que, como indica Otxoa (2010), al ampliar el espectro
de personas disponibles para los cuidados, éstos terminan recayendo con asiduidad en

las mujeres disponibles de la familia.

I. 25. K (cuidadora aquejada de esquizofrenia):  Como yo no puedo

trabajar y los demas trabajan, pues me tocaba.

I.15. C: Al principio nadie queria saber nada. A ver quién se los
llevaba a su casa. Nadie tenia sitio; todos tenian muchisimo trabajo y mucho
que hacer y claro, yo ya habia criado a mis hijos y ademas era la mayor. Y

como ademds soy tonta... [Porgue soy tonta, cofio!

Se trata de una situacién que se retroalimenta: el trabajo de cuidados no se
reparte de forma desigual sélo por motivos econémicos, pero una posicion econdémica
subordinada empuja a las mujeres a asumir una mayor porcion de esa tarea. Cuida quien
tiene tiempo, y quien cuida no puede emplear su tiempo en otra cosa. Por este motivo es
imprescindible una mayor equidad en la distribucion del tiempo y del dinero no sélo

fuera, sino también dentro de los hogares.

En otras ocasiones es la ausencia de mecanismos de control la que permite
interpretaciones laxas de determinados requisitos: por ejemplo, la prestacién por
familiar a cargo debe interrumpirse en el momento en que la persona en situacion de
dependencia es hospitalizada por un periodo superior a un mes. Sin embargo esta
interrupcién depende de la comunicacion de los familiares y si ésta no se produce los

servicios sociales no la efectian de oficio.

Lo paraddjico en esta situacion es que las cuidadoras indican que en el caso de
hospitalizacion su tiempo de cuidados sigue estando comprometido, ademas de no saber

en qué momento puede terminar esa hospitalizacion y no tener capacidad de emplearse
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mientras tanto en otra ocupacion que les proporcione algin recurso econémico que

pudiera suplir la prestacion que, de comunicar la incidencia, dejarian de recibir.

I. 13. P: He tenido que dejar el trabajo. Claro. Para poder
adaptarme a cuidarle en Valdecilla. Que yo no sabia que si tu tienes la ley de
dependencia y llevas un mes hospitalizado jtienes que decirlo a la ley de
dependencia, porque ese mes no te le pagan! Pues a mi prima R, que ha tenido
el suegro que también se la van a dar se la habian congelado, como le metieron
en el hospital. Yo eso no lo sabia porque mi padre las dos veces ha estado mas
de un mes. Y a mi nunca me lo han cortado porque yo no he bajado... que esté
hospitalizado, si se prorroga més de un mes, debes informar. Yo eso no lo sabia.
Me he enterado ahora. Pues digo “jJoder, las otras veces ha estado
hospitalizado casi dos meses!” Claro. Y te condiciona a que tienes que estar

pringada en Valdecilla, que tampoco puedes ir a trabajar.

Por ultimo, el aspecto de la cotizacion de las cuidadoras es, en mi opinion, el
ejemplo mas paradigméatico de la situacion de visibilidad a voluntad de la
administracion que padece este colectivo puesto que es el unico dato referido en

exclusiva a la cuidadora que aparece en las estadisticas ofrecidas por el SISAAD.

Con la entrada en vigor de la ley parecia quedar claro que las cuidadoras
entrarian de algun modo a formar parte del colectivo de trabajadores mediante la
instauracion de su cotizacion a la seguridad social. Esta pretension quedaba muy
matizada por las caracteristicas de tal inclusion: en primer lugar, no todas las personas
cuidadoras reciben tal cotizacion, por ejemplo, quedan fuera de la misma las personas
que ya estuvieran jubiladas, quienes en el caso de las cuidadoras representan un

colectivo muy numeroso, pero ademas el régimen en que se accedia a esta situacion
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recogia incluso menos derechos que el sistema especial para empleados de hogar. Pues
bien, si ya el primer desarrollo reglamentario de la norma mermaba los derechos que las
cuidadoras pudieran tener como trabajadoras, el Real Decreto 20/2012 acab6 por diluir
completamente estos derechos al determinar que eran las propias cuidadoras las que
debian hacerse cargo de la cotizacién. Esto provocd que casi el 95% de las cuidadoras
anteriormente dadas de alta no pudiesen hacer frente a tal gasto cuando, ademas, como
ya vimos, el mismo Real Decreto se habia encargado de reducir las cuantias de la

prestacion en una media del 15%.

Con esta deriva de las cifras de cuidadoras en el portal de la dependencia los
datos se ajustaron a los cambios normativos, pero no al colectivo, con lo cual el
IMSERSO y su pagina especifica sobre el sistema de atencion a la dependencia no sélo
no refleja la situacion existente sino que la invisibiliza, con las consecuencias que esto
provoca. Ademas, los informes histéricos solo recogen los datos de gestion que
incluyen la denominada informacién estadistica del SAAD. En ellos se reflejan las
cifras sobre las solicitudes de acceso al sistema, los perfiles de los solicitantes y de los
beneficiarios, los dictamenes, los grados y niveles reconocidos, las personas

beneficiarias y la agrupacion de prestaciones.

Por el contrario, las cifras referentes a las personas cuidadoras no se recoge entre
los datos de gestion sino en un apartado referido especificamente al convenio especial
de cuidadores no profesionales y los resultados de este apartado si se recogen y

archivan, pero no estan disponibles entre los informes histéricos publicados.

Asimismo, el analisis de estos datos da lugar a muchas incognitas ya que
muestra que en Comunidades Auténomas con un peso muy importante de la prestacion

de cuidados el nimero de cuidadores adscritos al convenio es extremadamente bajo y en
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otras en que la situacion es la opuesta el nimero de adscritos es porcentualmente mucho
mas elevado. Asi ocurre en las Islas Baleares, donde hay més de 10.000 usuarios que
perciben la prestacién econdmica por cuidado de familiar a cargo (lo que representa un
69,5% del total de prestaciones y servicios del SAAD alli) y s6lo cuenta con 90
adscritos al convenio. Por el contrario, una region mucho menos poblada como La Rioja
cuenta con casi el mismo nimero de adscritos: 92. Estas discrepancias entre las cifras se
ven en otras comunidades. Es el caso de Cantabria, el territorio donde se ha desarrollado
la parte cualitativa de la investigacion, que con una poblacién de 590.000 habitantes
tiene el mismo numero de adscritos (245) que Asturias, cuya poblacion es el doble que

la de Cantabria®’.

En todo caso, la situacion previa al cambio de normativa y la situacion actual

muestran con toda claridad la crudeza de las cifras en esta materia.

El Gltimo dato publicado justo después de la entrada en vigor del RD 20/2012
indica que antes de que las cuidadoras familiares tuviesen que hacerse cargo de la
cotizacion a la seguridad social habia registradas un total de 166.226 mujeres y 13.603

hombres, esto es, casi 180.000 cuidadores familiares adscritos al convenio.

En la fecha de la ultima redaccién de esta tesis las personas cuidadoras que se
adherian al convenio no llegaban a 10.000. Concretamente 8.694 mujeres y 1.059
hombres. Esto significa que casi el 95% de las personas que cotizaban a la seguridad

social por su condicion de cuidador informal se han dado de baja.

7 Cifras SISAAD, a 28 de febrero de 2017.
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Gréfico XIV. Cuidadores adheridos al convenio. Elaboracion propia a partir de
datos del portal de dependencia del IMSERSO.

Hemos tomado el dato de agosto de 2012 porque es el momento en que el
registro alcanzé su méaximo tras la entrada en vigor del RD 20/2012, ya que a partir del
1 de septiembre de 2012 los cuidadores ya inscritos tenian que pagar el 85% de la cuota
y a partir de enero de 2013 todos (nuevos y antiguos) ya tenian que pagar el 100%. No
obstante también hay que tener en cuenta que en esta fecha el sistema aun no habia

alcanzado su maxima implantacion.
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Si disgregamos los datos por la edad de los adscritos en cada afio analizado

podemos observar ciertas diferencias:

En el afio 2012, justo en el momento en que habia un maximo de cotizantes, casi
180.000 personas dadas de alta en el convenio, y el pago no corria a cargo de los
cuidadores sino de la administracién General del Estado, nos encontramos con la

siguiente distribucion por edad:

<50 afios 79.653 44.29% 2.536 26%
+51y55 31.393 17.46% 2.149 22.03%
+56y60 28.769 16% 2.594 26.6%
>60 afios 40.014 22.25% 2474 25.37%
Total 179.829 100% 9.753 100%

Tabla X. Distribucion por edad de los adscritos. Elaboracion propia. Fuente

SISAAD.

Observemos la diferencia de distribucion en ambos casos.

Vemos que cuando el pago de las cuotas a la seguridad social lo realiza el propio
Estado, ademas de contar con casi 180.000 cotizantes, es el tramo de menor edad, el de

menores de 50 afios, el que supone un mayor porcentaje de adscritos.

Sin embargo, cuando la cotizacion ha de ser por cuenta del cuidador, esta no

solo se desploma no llegando siquiera a los 10.000 cotizantes, sino que ademas la
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cotizacion se reparte en los diferentes tramos de edad y son las mas cercanas a la edad

de jubilacién las que aumentan significativamente.

B menos de 50
mde51a55
1 de56 a 60

B mas de 60

Gréafico XV. Elaboracion propia. Distribucion por edad de los adscritos.

Situacion a 1 de agosto de 2012.
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Gréafico XVI. Elaboracion propia. Distribucion por edad de los adscritos.

Situacion a 31 de diciembre de 2016

Del mismo modo también sabemos que el porcentaje de hombres cotizantes se
eleva en los dltimos datos sobre el total de personas adscritas al convenio; los varones

cotizantes pasan del 7,56% en los datos de 2012 al 10,86% en los de 2016.

Una probable explicacion de esta diferencia parece ser, segin afirman los
testimonios de los trabajadores sociales, que una vez que la cotizacion se debe detraer
de la prestacion, al no resultar econémicamente atractiva, amén de ser una eleccion
antiecondmica por la exigua cantidad recibida por los cuidados, las personas que aln se
mantienen adscritas al convenio son s6lo aquellas que necesitan completar sus carreras
de cotizacion, ya que en cualquier otro caso la simple estrategia de no cotizar, ain
realizando la misma labor, es més operativa aunque excluye de la generacion de

derechos a los cuidadores que ya no cotizan.
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Quiero hacer notar en este punto que si nos detenemos en profundidad a analizar
estas cifras es, entre otras razones, porque son los Unicos datos oficiales concernientes
en exclusiva a los cuidadores que nos ofrece el sistema. No obstante es necesario
advertir que hay una gran cantidad de cuidadores que, incluso cuando la cotizacion era
asumida por la Administracién General del Estado por convenio con la Tesoreria de la
Seguridad Social, no estaban dados de alta, bien porque ya cotizaban en sus empleos,
bien porque cobraban una pension de jubilacion o de viudedad o por otros motivos. Esto
significa que los datos aqui mostrados son so6lo la punta del iceberg de los cuidados
familiares, donde la inmensa mayoria de los cuidados y de sus ejecutantes quedan
ocultos. Esta forma de invisibilizacion de todo un colectivo bien puede considerarse una
forma de violencia estructural, puesto que se convierte en un mecanismo de alienacion,

el desentendimiento institucional de las necesidades de un colectivo.

Un conspicuo andlisis sobre el sentido de la exclusion a través de la
invisibilizacién en la historia de la cultura occidental nos la ofrece Ignasi Terradas
(1992) en la Antibiografia de Eliza Kendall. Vemos, encarnado en un solo sujeto, cémo
las caracteristicas de lo devaluado o lo despreciado dan sentido a todo un sistema
econdémico y social. Se hace asi de la anécdota, categoria. El caso individual se
convierte en una muestra de todo el sistema, en generalidad en su propia especificidad.;

la evidencia de un orden social, su logica y su funcionamiento. Como indica el autor,

“la antibiografia no escribe la vida de una persona pero nos habla de ella
nos habla de lo que se hace en contra de su vida, a su alrededor y sin contar con su
vida. La antibiografia es un conjunto de producciones culturales y actitudes
sociales que promueve a personajes y a simbolos o emblemas a las personas que

se tienen por insignificantes, a las personas cuya biografia no merece la pena
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inscribirse porque no puede tenerse por original o significativa.” (Terradas,

1992:13).

La arbitrariedad del tratamiento ofrecido a las cuidadoras en la legislacion
laboral puede contemplares como el epitome de la incertidumbre a la que se refiere
Castel (2010) al describir los riesgos en las sociedades contemporaneas y a la
precariedad como consustanciales al nuevo régimen del capitalismo. Asi podemos
apreciar que tambien el sistema tiene una cierta estrategia tanto a la hora de elaborar las
normas como de aplicarlas de modo que las fluctuaciones e incertezas de la redaccion
normativa permiten un rango de actuacién que se adapta a un grupo heterogéneo a costa
de sacrificar la seguridad de los derechos que estas normas pueden ofrecer a este
colectivo, que ya de por si esta en grave riesgo por la precariedad en la que se desarrolla

su labor.

Como ya hemos indicado, los mensajes proporcionados por la Administracion
son contradictorios. La seguridad Social realiza con frecuencia campafias contra el
fraude y para el estimulo de la cotizacion de los trabajadores. Los mensajes
institucionales advierten con claridad de la relacion entre la cotizacion y los derechos
que de ella se derivan. Sin embargo, esta es una posibilidad que en la préctica se les esta
negando a las personas que se ocupan de cuidar. EI mecanismo utilizado para entorpecer
el acceso a los derechos derivados del empleo es precisamente el cuestionamiento de la

actividad de cuidados como trabajo.
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Figura IV: Fotografia de cartel en la Tesoreria de la Seguridad Social.
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o Consecuencias de la precariedad. Trayectorias profesionales y

estrategias

Analizaremos ahora de qué modo la situacion de precariedad en la que se
encuentra el colectivo de cuidadoras informales da lugar a diferentes estrategias de
abordaje y a desarrollos vitales y profesionales marcados por la necesidad de la

conciliacion de estos ambitos con el proceso y las actividades de los cuidados.

En la sociedad actual el acceso y la participacion de los ciudadanos en el
mercado laboral dan lugar a su inclusion en la comunidad. EI empleo da acceso a
derechos econémicos, sociales y culturales de calidad en el presente y para el futuro.
Los derechos laborales reconocidos (y conquistados a lo largo del tiempo a base de
mucho esfuerzo y una ardua lucha) aportan cobertura sanitaria y pensiones, entre otras
formas de proteccion. Los salarios dan al individuo autonomia econémica y la actividad
laboral también proporciona la posibilidad de una amplia socializacion a través de la

interaccion personal.

Desafortunadamente, en la modernidad se ha impuesto un modelo dicotomico
sobre las relaciones humanas, consistente en la oposicion contrato versus caridad
(Fraser y Gordon, 1992). La concepcion de la sociedad civil propia del llamado
individualismo posesivo se vertebra sobre la nocién de contrato y, por oposicién, la

nocion de caridad se configura como propia de la esfera familiar y privada.

El discurso sobre la conciliacion de la vida laboral y familiar plantea légicas
contrapuestas en la consideracién de los cuidados como trabajo. EI empleo remunerado

y la atencion a la dependencia son ademas actividades igualmente deseadas y deseables
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que hay que procurar que no se obstaculicen mutuamente. Pero ambas situaciones se
desenvuelven en una relacién jerarquica donde el empleo se constituye en un bien
superior en su valoracion social, dando un alto grado de ciudadania social a su
ejecutante. Asi, en linea con la triada de ciudadanias: civil, politica y social de Marshall
quienes disfrutan de la ciudadania social a través del empleo adquieren derechos

sociales, no limosnas.

Pero el empleo remunerado, que protege muchas veces de una asignacién no
deseada o abusiva al trabajo de cuidar, no opera de igual modo para todos los miembros
de la familia y las condiciones de unos y otros determinan su vulnerabilidad y su

mediatizacion a la hora de tomar decisiones.

Los cuidados familiares interfieren en las trayectorias profesionales en diferente
grado, pudiendo incluso impedir el acceso al empleo, o provocando un acceso parcial,
condicionado, reducido y/o en condiciones de precariedad. Las estrategias que se

desarrollan no s6lo son muy variadas sino que se combinan entre si.

GD.1 "Bueno, (en este grupo mucha gente ha tenido que coger)
jornadas reducidas, interrumpir estudios, renunciar a buscar un empleo... Y
también es muy interesante ver quién toma qué estrategias; qué tipo de
estrategias toma cada tipo de cuidador. Cada familia tiene cuatro, cinco o seis
estrategias diferentes. Yo como madre, esposa 0 hija primero reduzco mis
horarios o dejo el empleo; yo adapto los horarios, yo tal y tal... recurro a la
abuela... Y después él reduce sus horarios o cambia sus horarios. Vemos que
donde hay hombres y mujeres las estrategias que implicaban al compafiero o al

padre, van en el dltimo lugar.
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Habitualmente los cuidados dan lugar a dilaciones en el acceso al primer empleo
si la persona cuidadora aun no ha logrado introducirse en el mundo profesional,
interrupciones temporales del empleo remunerado, reducciones de jornada, busqueda de
turnos compatibles, el descenso a la precariedad por la necesidad de recurrir a la
economia informal (tanto para lograr ingresos como para cubrir las necesidades de
cuidado) e incluso a la expulsion del mercado laboral a través de la finalizacion

anticipada de la carrera profesional.

I. 19. M: Trabajo en el hospital pero en bolsa de empleo, por
contratos, pero acepto solo los contratos que... presentando los papeles y todo
el rollo, claro, pero acepto los que cuadran con mi situacion. (...) Ahora trabajo
y Gltimamente he tenido mucha suerte y llevo cinco afios trabajando seguidos,
todos los veranos, que son 4 ¢ 5 meses, en un servicio en el que siempre estoy de
8 a 3, y que me mantienen y eso. Pero bueno, ahora sale la bolsa otra vez y
vuelves a dar pa alante o pa atrds, cambia la gerencia, no sé qué... Porque la
reduccion de jornada... Y tampoco es ley de dependencia ni conciliacion... es
una especie de chanchullo que yo creo que han tenido una deferencia conmigo.
Esto sdlo funciona si te toca alguien sensible. Unica y exclusivamente, pero si
quisieran buscarle las vueltas no seria viable. Y ademas sélo hasta los 6 afios,
porque la ley sélo dice que hasta los 6 afios puedes pedir por cuidado de
familiar, por no sé qué... Y digo yo, “Bueno, pues con siete le mando a la mili o

’

le pongo a trabajar.’

Como siempre: lo urgente no deja tiempo para lo importante y cuando
sobreviene la dependencia las carreras individuales de las cuidadoras se subordinan,

supeditandose a las necesidades del cuidado e incluso, a veces, anulandose. Asi, los
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recursos y estrategias se despliegan y ocupan los resquicios que va dejando la labor de

cuidados.

I. 13. P: Empecé de peluquera. Estuve tres afios; luego a papé le
dio la trombosis... No podia compaginar un horario... (...) alguien tiene que
darle de comer, lavarle, vestirle y llevarle al médico. Entonces estuve como
ocho afios cuidando nifios y limpiando casas pero sin contrato, en las horas que
podia sacar. Luego con la rehabilitacion empez6 un poquito de mejoria y
empecé a trabajar a jornada completa en limpiezas X, con la suerte de que la
jefa me deja salir antes si lo necesito para ir al médico, recuperandolo por otro
lado. (...) También ha habido un periodo... Fue con la ley de dependencia...
Que con la trombosis le amputaron los pies y también tuve que dejar de trabajar
para poderle atender a él y he estado cuatro afios sin trabajar hasta que he
podido volver a trabajar, que antes trabajaba por ocho horas y ahora con esto
ya seis. En ese tiempo tenia una casa a la que iba a limpiar los lunes y los
viernes cuatro horas sin cotizar, claro, que no lo podia declarar porque te
quitan la seguridad social. jEs que hasta para poder cuidar hay que cubrir
gastos! Y los zapatos esos de mi padre con las plantillas valen 300 6 400 €. No
te queda otra que buscar trabajos en los que puedas compaginar el cuidado con

los gastos basicos.

l. 28. V: Yo he llevado 40 afios con mi madre, cuidando, toda mi
vida. Primero estuve interna estudiando, luego 4 afios en Bilbao, luego los 4
afos en Paris. Yo vivia en Paris y no tenia intencion de volver a mi casa mas
que de visita; igual el dia de mafiana, cuando me jubilase... Pero me vi que tuve
que dejarlo todo porque no podiamos dejarla sola a mi madre. Y no iba a decir

ami hermano “deja de trabajar.” Ya estaba yo, que habia dejado de trabajar. A
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ver, es que el cuidador trabaja las 24 horas del dia todo el afio. (...) Nada de
cotizacion. Yo he cotizado lo que estuve en Bilbao, casi 5 afios, del 66 al 70. O
sea, antes de cuidar. Luego estuve trabajando... es que aprendi a coser y algo
cosia en casa, pero eso es lo que tienen los cuidados, que si estds cuidando no

puedes hacer trabajos donde cotizas. Y luego tampoco hay un control...

. 10. P: Yo dejé de trabajar, con lo cual... yo tenia un trabajo muy
gratificante, y viajaba, y de todo. Y claro, pues eso ha cambiado. jBueno! No
pasa nada, no pasa nada. No es o mismo que si pasa con cuarenta y cinco afos
porque ya no te reenganchas después. Yo ya lo hice pensando que terminaba mi

etapa laboral, que la hubiera terminado dentro de unos pocos afios igual.

La muestra utilizada en el trabajo de campo de esta investigacion no pretende ser
exhaustiva desde el punto de vista cuantitativo o ser estadisticamente representativa
puesto que se trata de un grupo pequefio y su objetivo era de caracter cualitativo. Sin
embargo, si abarca una gran variabilidad de sujetos y situaciones, asi como de las
diferentes estrategias que las cuidadoras van tomando para adaptarse a su cambiante

situacion.

Dado que no existen datos estadisticos oficiales de las estrategias adoptadas por
las cuidadoras para compatibilizar los cuidados de personas en situacion de dependencia
con otras actividades, ya sean laborales o de otro tipo, he elaborado un cuadro de
frecuencias que determine cuantas y cuales han sido las practicas adoptadas por las
cuidadoras, cuales se combinan entre si y a qué tipo de estrategias han recurrido
dependiendo de factores tales como el género, la capacidad economica o la

territorialidad (rural/urbana) de los cuidados.
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TABLA XI DE ESTRATEGIAS DE CONCILIACION

Estrategia

Cuidadores

Frecuencia

Porcentaje de

El desempleo sobrevenido se
aprovecha para cuidar

absoluta cuidadores que la
utiliza

Recurrir ocasionalmente al apoyo de | Todos 34 100%
familiares/vecinos
Modificacion de horarios laborales Amelia, Asun, Sari, Carmen, Meli, Patri, Irene, Malena, 12 35,29%

Mariuca, Cion, Mercedes, Elsa.
Contratacion de cuidadores Sari, Alberto, Meli, Elisa, Jorge, Irene, Guille, Josefina, Primi. 9 26,47%
profesionales (formales/informales)
Abandono del empleo remunerado Nuria, Sari, Patri, Carmela, Mariuca, Mercedes, Victoria, Lupe, 9 26,47%
por incompatibilidad (no Anne.
jubilacién/incapacidad)
No tenia empleo previo a la Nuria, Chelo, Elena, Josefina, Victoria, Macu. Kitty 7 20,59%
dependencia y/o no busca porque no
lo ve conciliable
Busqueda de un empleo propio en la | Patri, Carmela, Mariuca, Mercedes, Victoria 5 14,71%
economia informal
Adelanto de la jubilacién para cuidar | Sari, Elisa, Mercedes, Primi. 4 11,76%
Reduccidn de jornada para Meli, Patri, Malena, Elsa. 4 11,76%
compatibilizar horarios

Antonio, Nuri, Paco, Kitty. 4 11,76%

Elaboracién propia a partir de los datos recogidos en campo. Para su elaboracidn se han incluido las estrategias de los informantes procedentes de las entrevistas individuales

y de los grupos de discusion.
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La mayoria de personas combina un minimo de dos estrategias y algunos llegan

a utilizar cinco de ellas.

o En todos los casos observados una estrategia imprescindible es el
recurso al apoyo no remunerado de familiares, vecinos o amigos. Este tipo de
apoyo puede ser puntual o de caracter peridédico. Nadie es capaz de cuidar en
exclusiva, sin ningun apoyo que cubra contingencias que pueden surgir. Hasta en
el caso de los cuidadores mas intensivos es necesario recurrir a apoyos siquiera
puntuales para los momentos en que el cuidador se encuentra enfermo, necesita
acudir al médico, a la peluqueria o a realizar alguna compra o una gestion. Esto
significa que existe una especie de red invisible de apoyos en los cuidados. En
ella se observa también cierta sororidad: las personas de apoyo son con
frecuencia las mujeres del entorno méas cercano a las personas cuidadoras: las
hijas, hermanas, cufiadas, nueras, vecinas... aunque por supuesto también se

recurre a los varones, si bien no suele ser ésta la primera opcion.

. En un 36,4% de los casos fue imprescindible la modificacion de
horarios laborales: convertir jornadas continuas en partidas o viceversa. Donde
fue posible la compatibilidad, éstos horarios se adaptaron a los cuidados. Un
tercio de estas modificaciones significO ademas una reduccion de la jornada,
siendo éste un recurso al que se accede solo en caso de que la modificacion del
horario no sea suficiente para poder cubrir todo el tiempo que requieren los

cuidados.

o En el 27,3% de los casos no fue posible simultanear las dos

labores y la estrategia fue el abandono del empleo remunerado. Se aprecia que
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son los propios cuidadores los que abandonan voluntariamente sus trabajos
cuando se topan con la incompatibilidad. De éstas, mas de la mitad de
cuidadoras accedieron posteriormente a empleos en la economia informal. El
motivo aducido es la necesidad de una flexibilidad horaria que el empleo
convencional no permite afiadido a la necesidad de unos ingresos de los que no

pueden prescindir.

o También en un 27,3% de casos se recurrié al apoyo extra de
personas contratadas para el cuidado. En el grupo que accedié a este recurso se
encuentran las personas con mayor nivel adquisitivo, todos los varones
entrevistados y también una mujer con un nivel adquisitivo no muy elevado pero
a la que le compensaba economicamente emplear a una persona en la economia

informal para poder seguir trabajando ella misma en su empleo formal.

o Un 12,1% de las personas entrevistadas adelantaron su jubilacion

debido al surgimiento de la dependencia de sus familiares.

. Por ultimo, casi un 10% aprovechd una circunstancial pérdida de
empleo para cuidar. La nueva situacion de cuidados se alega como impedimento

para un acceso posterior al empleo.

Como he indicado, con los datos ofrecidos no trato de proporcionar unos

porcentajes concluyentes acerca de las estrategias adoptadas por las cuidadoras, pero si

quiero perfilar varias ideas principales: en primer lugar, que los cuidados informales y la

vida laboral son actividades de dificil compatibilizacion, pero con mucha frecuencia

esta concurrencia se hace inevitable y ambas tareas se desarrollan de modo simultaneo

al precio de provocar un coctel explosivo de cuidados, sobrecarga y precarizacion. Por

otra parte quiero mostrar la profusion y variedad de las estrategias utilizadas por los
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diferentes cuidadores; y por ultimo también quiero evidenciar que los cuidados
familiares, tal y como se proporcionan hoy, ocasionan una quiebra en la posibilidad de
desarrollar una vida profesional que podamos denominar normal, asi como una merma

en la perspectiva de generar los derechos que provee la actividad laboral convencional.

La escasez de cifras oficiales induce ademas un refuerzo de los estereotipos,
tanto en la opinion pablica como en las propias instituciones, lo que provoca la
legitimacion de las politicas que se llevan a cabo. La idea de que las cuidadoras cuidan,
oculta que con harta frecuencia las cuidadoras también trabajan y simultanean
actividades porque necesitan obtener ciertos ingresos econdmicos. Por eso es
imprescindible reparar en la heterogeneidad del colectivo, asi como estar atentos a su

deriva en el tiempo, esto es, la prevision de sus futuros individuales.

Por este motivo las medidas normativas deben ser también omnicomprensivas y
deben tener la virtud de proteger de las inequidades ya creadas, siendo capaces de
abarcar los problemas que genera la dedicacion al cuidado a colectivos tan dispares
como las cuidadoras mayores, que no han podido realizar largas carreras de cotizacion a
lo largo de su vida debido a la labor que han asumido, o las cuidadoras méas jovenes que
se encuentran con grandes problemas de conciliacién y dificultades para el desarrollo de

una carrera profesional que se ve alterada.

299



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

300



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

5.2 DERECHOS GRACIABLES. LA DISCRECIONALIDAD DE LOS

DERECHOS Y DISTRIBUCION DE LA RESPONSABILIDAD DE CUIDAR

Tanto en su aspecto normativo como en el ético, el cuidado de las personas en
situacion de dependencia se pude analizar desde dos puntos de vista complementarios:
como derecho y como deber. Estos dos aspectos son, asimismo, observables desde

diferentes angulos y contienen peculiaridades que nos obligan a su estudio.
5.2.1.- EL DERECHO DE CUIDADOS

Analicemos inicialmente su faceta como derecho, es decir, como una facultad

exigible. Podemos descomponer el derecho de cuidado del siguiente modo

DERECHO DE CUIDADO

SUJETO ACTIVO SUJETO PASIVO
DERECHO
Derecho a cuidar Derecho a ser cuidado
POSITIVO
DERECHO
Derecho a no cuidar Derecho a no ser cuidado
NEGATIVO

Tabla XII. Elaboracion propia.
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o En su vertiente activa, como sujetos cuidadores, todos hemos de poder
reivindicar el derecho a cuidar a las personas que dependan de nuestra ayuda, en
particular cuando se trata de personas de nuestro entorno.

o Pero también hemos de tener derecho a no cuidar por obligacién o, al
menos, a no cuidar en condiciones abusivas.

o Desde una perspectiva pasiva, como sujetos necesitados de cuidados,
todos hemos de tener derecho a que nuestras necesidades sean cubiertas adecuadamente

cuando nos encontramos en una situacion de dependencia.

. Y finalmente, podemos negarnos a recibir cuidados si no los deseamos,

incluso aungue los necesitemos.

Sin embargo, no todas estas perspectivas estdn igualmente contempladas y

protegidas, ni por las normas legales ni por el reproche moral.

En relacion a su vertiente como derecho positivo reclamamos el derecho a cuidar
activamente cuando exigimos tiempo disponible, servicios y ayuda para poder asumir la
atencion de otros, y exigimos nuestro derecho pasivo cuando requerimos la proteccién
del derecho a ser cuidado: el que han de disfrutar las personas en situacion de

dependencia.

Sin embargo, como sociedad nos cuesta mucho respetar el derecho negativo de

quien exige su libertad de no ser cuidado,

o empezando por aspectos tan nimios como la reprobacion moral frente a
actitudes como fumar o beber alcohol, no hacer ejercicio 0 no alimentarse
correctamente (todas, al fin y al cabo, formas de no cuidarse y que puede

aumentar un potencial riesgo de dependencia),

302



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

o pasando por nuestra reticencia a permitir que personas que, aun necesitando
atenciones de otros, prefieren vivir conscientemente en soledad a sabiendas
del riesgo que esto implica para su salud y su bienestar,

o Yy terminando con cuestiones que pueden suscitar debates tan complejos

como el del derecho a evitar la distanasia (0 encarnizamiento terapéutico).

Desde el pensamiento feminista se reivindica también el derecho a no cuidar o,
al menos, el derecho a no hacerlo del modo en que se exige hoy el cuidado (Esteban y
Otxoa, 2010). En esta linea de resistencia activa se encuentra el lema divulgado por las
Asambleas Feministas de Euskadi en la campafia del 8 de marzo de 1993: Insumision al
Servicio Familiar Obligatorio. La propuesta planteaba una renuncia explicita de las
mujeres ante tareas concretas a fin de lograr una mayor conflictividad social para buscar
soluciones que implicaran también a los varones y a las instituciones publicas y
privadas para lograr la igualdad en la asuncion de tareas. Al mismo tiempo, se mostraba
la necesidad de apoyar a las mujeres que ejercieran su derecho a negarse a cuidar en las
actuales condiciones. Se protege asi un derecho activo-negativo: el derecho a no cuidar

si esto implica alguna clase de abuso o de coaccion.

Este es ademas, un derecho del que se priva a un amplio sector de la poblacion a
través del reproche moral. El derecho a no cuidar se concede con mas frecuencia a los

varones que a las mujeres de la familia.

Muchas veces se esgrimen los argumentos anteriormente mencionados: la
incompatibilidad con el empleo (que, como hemos visto, opera de diferente manera en
hombres y en mujeres) o la naturalizacion del rol de cuidadora. Para este propoésito se

esgrimen atributos culturalistas y esencialistas que determinan la elecciéon de un género
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sobre otro para diferentes trabajos; con ello se oculta el caracter construido y politico de

las précticas sociales.

Es importante sefialar que cuando la labor de cuidado se hace sin exceso y por
eleccion propia por lo general se convierte en una experiencia positiva. El cuidado de
las personas es entonces una actividad méas de la vida si se ejerce con unas condiciones

dignas, con descanso diario, vacaciones, horario limitado, reconocimiento y ayudas.

Conjugar en materia de cuidados el derecho a recibir, a dar y a no dar constituye
un debate necesario y un reto complejo. Exige armonizar una pluralidad de perspectivas
y situaciones con la dificultad afiadida de que el proceso de redefinicion de
responsabilidades no detiene la urgencia de las necesidades que, en cuestion de la

atencion a las personas en situacion de dependencia, exigen respuesta inmediata.
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5.2.2.- EL DEBER LEGAL-MORAL DE CUIDAR.

En cuando a su naturaleza de deber, el cuidado también contempla las
perspectivas social y legal. Lo vemos como un deber social cuando se analiza desde el
prisma de la colaboracion colectiva y como un deber normativo al reivindicar una
perfecta cobertura de las necesidades de nuestros mayores y familiares enfermos cuando
no podemos hacernos cargo de ello personalmente. Pero no se trata de lo que en derecho
se denomina una obligacién de caracter personalisimo. Responsabilizarse del cuidado
de otros no significa necesariamente una atencion directa del obligado legal, sino la
asuncion de su responsabilidad de facilitar una cobertura completa, adecuada y de

calidad, aunque no sea proporcionada personalmente por si mismo.

Desde la perspectiva normativa, la asistencia entre parientes, sustentada en la
solidaridad familiar, se recoge en el Cédigo Civil*® aunque al referirnos concretamente a
las situaciones de dependencia el Libro Blanco advierte de que la norma constitucional
encomienda a los poderes publicos la atencién de la politica asistencial®. Asi pues, la
obligacion civil debe considerarse subsidiaria y complementaria respecto de la politica

asistencial de caracter publico.

En cuanto al sentido moral de la obligacion de cuidar, los discursos sobre el

cuidado procurado a un tercero demuestran que las motivaciones son multiples.

8 Libro I, Titulo V1. Art. 142 y sgtes.

*9 El art. 50 de la CE establece que los garantes y promotores de estos derechos son los poderes publicos,
siendo esto compatible con las obligaciones familiares.
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Como indican Tobio et al. (2010) los significados que los cuidadores otorgan a
su labor se modulan en un gradiente que va desde el rechazo a cuidar hasta la actitud
vocacional de quien siente que ha nacido para cuidar, pasando por el sentimiento de
obligacion, la resignacion y la satisfaccion moral de cuidar. No obstante muchas de las
formas de cuidado presentes en nuestro entorno combinan mas de uno de estos aspectos.
Asimismo, cada uno de estos significados del cuidado puede aparecer en un mismo
cuidador en diferentes ocasiones, con diversas personas dependientes o en distintos
momentos de su trayectoria vital. Se trata, pues, de significados complejos que siempre
estan en proceso y se supeditan a la existencia en mayor o menor grado de distintos

factores.

» Lo vocacional

« la satisfaccién por la utilidad social

La resignacion ante un deber moral ineludible

« la obligacion de cuidar

» El rechazo a cuidar

€€«

Figura V. Gradiente de discursos sobre el cuidado. Elaboracion propia sobre Tobio et al. (2010)
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Con el auge de las ideologias liberales conservadoras y los recortes de las
prestaciones del Estado se legitima cada vez con mas fuerza la idea de que recibir la
atencion en casa es una expresion de la libre eleccion. Estas ideologias proponen la
busqueda de aspectos positivos en el cuidado familiar. La familia se dibuja como el
lugar de refugio, ayuda, sostén, confort y cuidado®®. Un lugar, en definitiva, con
funciones afectivas y protectoras. Asimismo, se propone enfocar la vision de la
dependencia no como una carga, sino como una oportunidad para dar y recibir amor. A
todo ello se afiade la afirmacion de que los cuidados no pueden ser econémicamente
asumidos por las administraciones publicas y se alaba la actuacién heroica de las
cuidadoras a las que hay que ofrecer apoyo para que se cuiden a fin de que sigan
desarrollando esta labor®’. Pero esta apuesta politica por lo doméstico tiene
consecuencias para las mujeres que tradicionalmente han realizado las labores de
cuidado y que quedan asi marginadas del debate publico sobre decisiones que les

afectan directamente.

Un ejemplo de la complejidad de los significados de cuidar aparece en el
siguiente fragmento; en él aparecen practicamente todos los parametros de los que nos

habla Tobio:

1.09. M: Como tienes el problema ese afiadido de que nadie mas se
quiere hacer cargo...porque si son tu papa o tu mamd, ya las cosas se ven de
otra manera. Y solamente estoy yo. Pero siempre tienes ahi el pellizquito ese de

que el que esta enfrente no quiere. Y te toca porque los demas no quieren. jQue

%0 En esta linea se insertan propuestas como las del curso de verano de la UNAV "Familia y dependencia
¢una vivencia positiva? (Pamplona, Septiembre 2012).

SIE| geriatra Rafael Sanchez Ostiz, indica incluso que “"el modelo mediterraneo esta funcionando
estupendamente y que los paises nérdicos y anglosajones nos estdn mirando" Mesa redonda del curso
UNAYV "Familia y dependencia ¢una vivencia positiva? (Septiembre 2012).
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mis cuniados pasan! Entonces yo a veces le digo a mi marido “pues tu date
cuenta. Si tu piensas eso ;yo qué pensaré?” porque yo lo tengo que multiplicar
por mil. Que no es nada mio. Y es que mi suegro nunca fue una persona

carifiosa y ahora mismo mucho menos.

La cuidadora maneja, en un parrafo muy breve, diferentes significados del cuidado. Por
una parte aparece la obligacion de cuidar a su suegro; inmediatamente aparece una
visién mucho maés positiva cuando los hipotéticos cuidados fueran a parar a los propios
padres y por ultimo aparece un nuevo significado cuando se refiere al rechazo de otros a

hacerse cargo de un deber que, tedricamente les corresponde en mayor medida.

La referencia al deber moral ineludible bien s6lo, o bien combinado con la resignacion

la observamos en estos otros testimonios.

I. 23. M: Digo “pues no me lo merezco, yo. Si soy hija
¢,cOMo no voy a cuidar a mi padre? ¢Y que me tengan que dar algo por eso?”

’

Digo “si tengo obligacion yo de cuidarle.’

1.10. E: Y bueno, pues es la vida. Es la vida. No encuentro otra
satisfaccion nada méas que la personal. Yo no sabria no hacerlo. Va en las

formas en que te han educao.

y lo vocacional

101. A: Yo estaba hecha asi, a cuidar de los demas, a no salir
nunca, a estarme con ella, y ahora que no esta se me hace hasta raro porque eso
era lo que yo hacia: cuidar a la abueluca. jY menos mal que ahora tengo al
demoniuco este! (se refiere a su nieto de un afio) y cuando no esta su madre me

lo dejan a mi.
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Dar y recibir cuidado implica también establecer relaciones de poder. Aunque el
escenario méas frecuente es el poder ejercido por parte de quien cuida hacia la persona
que recibe los cuidados, en ocasiones también ocurre al revés, precisamente por el
hecho de que cuidar puede ser una obligacion més que una responsabilidad asumida

voluntariamente.

1 20. L: Lo peor, lo peor, lo peor ha sido el desentendimiento de
mi hermano y continuamente culpandome de malos tratos a mis padres. Eso es
lo mas doloroso porque mi hermano... Yo vine a ayudar a mi hermano, yo a mi
hermano le veneraba, le consideraba una persona maravillosa; pero él ha

proyectado sobre mi su culpabilidad porque él no ha cuidado nada en absoluto.

En esta cara oculta del cuidado aparecen tanto los malos tratos que sufren
algunos nifios o ancianos (cuando se dan, son infringidos casi siempre por los
responsables de su cuidado, educadores, sanitarios, asistentes...), como las exigencias y

chantajes a quienes cuidan.

En ciertas ocasiones la situacion violenta puede darse de forma simultanea tanto
por parte de la persona dependiente como por parte de quien se responsabiliza de sus

cuidados.

l.16. J: (cuida de su padre con una demencia y de su madre con
movilidad reducida) Y mi padre, por ejemplo estd con mi madre que...
Yo le puedo decir algo, le puedo reprender, entre comillas, y conmigo se planta.
Conmigo es muy, muy violento, a veces. De esto que al final acabas... bueno.
iYo he llegado a coger a mi padre por el cuello! ;Jo! Si, porque ademas eh... a
mi madre, por ejemplo la tiene totalmente machacada. O sea, mi madre no

puede decirle nada.
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En los dos ultimos casos los cuidados se articulan dentro de relaciones que no
eran violentas anteriormente pero se han transformado a raiz del surgimiento de la
dependencia. La ética predominante atribuye a la persona cuidadora un deber moral y
una empatia y a la persona cuidada un sentimiento de gratitud. EI modelo exige un
cuidado afectuoso y sin contraprestacion. Sin embargo, este modelo es fuente de

muchas tensiones en el ambito familiar.

También es necesario poner en relacién el deber de cuidar con el entorno
cultural en que se desarrolla. Tendemos a definir los conceptos por encima del tiempo y
del espacio, sin mostrar que sélo adquiere sentido en una organizacion social y

econdmica determinada.

Ya hemos visto que las sociedades occidentales establecen un modo de
produccién y una socializacion de las personas a través de una divisién sexual del
trabajo, que orienta a las mujeres hacia el cuidado y la atencion de los demas y a los
hombres hacia la produccién de bienes para el mercado. En estas circunstancias el deber
de cuidar sigue siendo moralmente mas perentorio en el caso de las mujeres v,
paraddjicamente, pese a identificar con claridad que en los cuidados se detecta una alta
desigualdad de género, las cuidadoras no son tan proclives a identificarla cuando son

ellas mismas las que la padecen o, incluso, las que la provocan.

| 23. M: porque yo pienso que preferia que me cuidara una hija

que no una nuera.

Y: iPero das por hecho que no va a ser tu hijo, sino la nueral
M: bueno, mi hijo... pues no va a saber, y bueno, tengo hijas.
GD2 P2: No se puede generalizar, pero... Mi hermano es

maravilloso, es una persona buenisima, pero luego no apechuga.
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GD1 P5: Somos cuatro hermanos; tres chicas y un chico. Entonces,
cuando surge algun tema, pues se ven claras ¢no? Las diferencias. Sobre todo,
bueno, pues el patron de ella, de ya, con una edad las chicas son las que tienen
que hacer y el chico, como que esta liberado ¢no? Para estas cosas. EI mismo
patrén se repite en mi familia politica. Mi suegra pues también ha tenido un
problema de vista importante; estd perdiendo vista por momentos y eso la esta
volviendo cada vez mas dependiente. Tiene cinco hijas y un hijo. El hijo es mi
marido y... Y también entre las cinco hijas tiene dos solteras. Entonces ella en su
patrdn tiene claro que las que le tienen que cuidar son las dos solteras y el hijo
Unicamente tiene que venir para cuando se estropea la calefaccion o cuando
hace falta cargar con algun peso. En absoluto admite del cuidado que vaya
hacia su persona, hacia sus cuidados personales. Eso, claro, a mi marido le
sitla en la posicién cdmoda porque tiene la excusa perfecta. Cuando ha estado
mas malita o en algin momento determinado ha habido que estar mas
pendiente, “como la ama conmigo no quiere, pues vas a tener que ir tl.” Y yo
digo “¢y porque voy a tener que ir yo, si yo cuando me toca ya voy donde mi

madre?”

I. 09 M: Cuando pasé lo de mi suegra, para mi ya no fue una
obligacién ni fue nada. Nada de nada. O sea, ¢habia que ir al médico? jHabia
que ir! Yo en ningun momento me planteé decirle a Jose... “deja de trabajar
para ir tl a...” No. Jamds. Mira, cuando el médico nos dijo esto, mi cufiada me
dijo esto. Ella, en la conversacion, en ningun momento me dijo “A ver qué

hacemos, a ver como lo arreglamos, a ver como...” Nunca. A mi... Yo nunca he
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oido esa palabra. Entonces tu, ya... te haces tu pelicula... y sabes que lo tienes

que llevar como puedas®?.

Pero los agentes implicados hoy en los cuidados estdn variando tanto en su
composicion como en el grado de responsabilidad. Los cambios sociodemogréficos e
ideoldgicos impulsan (presionan, incluso) una nueva redistribucion. Asi lo expresa éste

cuidador:

l. 26. G: Porque ademas eso no significa que no contemos con el
apoyo de nuestras mujeres ¢no? Nuestras compafieras. Pero es algo que hemos
querido asumir voluntariamente nosotros. Ellas... Sabemos que ellas estan
ahi... en el momento que es necesario ¢(no? Y M si tiene que ir con ellos al
medico, si tiene que ir a pedir una cita, si en un momento dado yo no puedo por
tal, ella va a estar, pero...O sea, mi mujer, te puedo decir, no creo que haya
visto desnuda a mi madre, por supuesto tampoco a mi padre porque de la ducha
y todo eso me ocupo yo. A mi, la primera vez que tuve que hacerlo con mi
madre... La verdad es que fue un poco... No, no traumadtico pero si... Si, ;no?
Porque ademas yo no sabia qué grado de consciencia tenia ella y el pudor que
ella pudiera tener, pero bueno. Fue bastante natural, todo. A mi hermano el
segundo, el mediano, le cost6 un poquito mas, le costé un poquito mas. Pero hoy

es el dia que ya lo vive también con una naturalidad... Tremenda ;no?

El deber de cuidar involucra hoy a la familia, el Estado y la sociedad civil, pero

hoy las familias se han reducido y su funcionamiento se ha democratizado (Aguinaga,

>? En este caso se trata de una mujer que, como su marido, también tiene un empleo pero fue ella la que
realiz6 cambios en su actividad laboral para compatibilizar su trabajo con el cuidado de su suegra.
Cuando habla de “su cufiada” se refiere en realidad a su concufiada, es decir, la esposa del hermano de su
marido; en ningin momento se refiere a la obligacién que éste, como hijo de la persona dependiente,
pueda tener para con su madre.
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2004), el Estado se ha diversificado territorial y competencialmente y la sociedad civil
también se ha transformado, eliminando el monopolio de los servicios asistenciales

proporcionados por las instituciones religiosas.

Si bien antes el peso de la obligacion de cuidar a las personas en situacion de
dependencia era soportado en su inmensa mayoria por las familias y en menor grado por
las organizaciones de caridad cuando no habia ese elemento sustentador, lo cierto es que
el Estado ha tomado un papel muy activo en la proteccion de este derecho asumiendo su
parte alicuota de responsabilidad. Pero, ademéas de los conflictos de competencias y de
una muy desigual distribucion de recursos entre administraciones territoriales, el
problema es que la asignacion de responsabilidades entre unos y otros agentes es difusa

e imprecisa.

Actualmente la exigencia de proteccion por parte de los ciudadanos a las
administraciones publicas es cada vez mas firme y son éstas mismas las que se han
arrogado una parte importante de este deber, pero el soporte ofrecido varia dependiendo
de factores como la dotacion econdémica o la orientacion politica. Desafortunadamente,
cuando la cobertura publica no es suficiente, las familias (y en su mayoria dentro de
ellas, las mujeres) deben soportar como pueden el compromiso que supone la asistencia
a la dependencia de alguno de sus miembros. Por lo tanto, aunque la denominada crisis
de los cuidados o caring gap pudiera haber hecho pensar que iba a dar lugar
inevitablemente a un resquebrajamiento de la idea del modelo tradicional de cuidados e
incluso que pudiera alterar al menos en parte la division sexual del trabajo, lo cierto es
que, en general, persiste la falta de compromiso y la corresponsabilidad por parte de los
varones y son las mujeres las que siguen llevando el peso de los cuidados, bien por si

mismas o bien con ayuda externa de otras mujeres.
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La propuesta legislativa que en este sentido supuso la LAPAD pretendia ofrecer
algo nuevo; reorganizar este deber de cuidados. La base tedrica sobre la que se asienta
esta norma, el Libro Blanco sobre el que se desarroll6 la posterior redaccion, describia
con profusion las responsabilidades y obligaciones de todos los agentes implicados,
desde los servicios publicos hasta la propia persona dependiente, pasando por los
familiares y las entidades sociales y analiza por separado, en primer lugar las
responsabilidades publicas, a las que quiere otorgar especial importancia, y en segundo
lugar los deberes familiares. No obstante, ain cuando esta reorganizacion del deber
social de cuidados pretende ser nueva y mas redistributiva, no deja de evidenciar que los

servicios sociales son considerados sustitutorios de la obligacion familiar de cuidar.

"Si tenemos en cuenta que las personas con dependencia en nuestro pais
reciben los cuidados mayormente de sus familiares, especialmente de las
mujeres, debemos recordar el debate sobre las responsabilidades familiares, ya
que repercuten en la financiacion de los servicios que se consideran
sustitutorios de dichas obligaciones. Las politicas familiares dependeran en
gran manera de la postura que se adopte sobre las responsabilidades
individuales-familiares frente a las sociales en la cobertura de los riesgos

derivados de la dependencia”. (Libro Blanco, pagina 105)

Asi pues, como vemos, aln proponiendo un cambio en el paradigma de cuidados
vigente, el establecimiento de las responsabilidades del cuidado no se aleja en exceso

del esquema tradicional.

La redaccion normativa adolece de precision e incluso a veces es contradictoria.
Por eso es necesaria una mayor clarificacién y especificidad en los textos normativos,

puesto que de la prelacion en la responsabilidad se desprendera un modelo u otro de
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cuidados en la sociedad, y la ambigiiedad con la que se puedan interpretar los textos es
la que propicia la diversidad legislativa y la inseguridad juridica en que se encuentran

tanto las personas en situacion de dependencia como sus familias.

5.2.3.- DEL DERECHO GRACIABLE AL DERECHO UNIVERSAL... Y

VUELTA

Antes de la ley 39/06 no existia un sistema especifico para la atencion exclusiva
a las personas en situacion de dependencia, aunque muchos de los escenarios Yy
realidades que contempla hoy la LAPAD eran entonces abordadas, entre otras, por la

LGSS, la Ley General de la Seguridad Social.

La especificidad del nuevo sistema en relacién con la anterior politica de
atencion a la dependencia es, sin duda, su universalidad, recogida en el articulado de la
ley (art. 3, b)) entre sus principios inspiradores. El sistema se centra en el solicitante y
cualquier persona que sea considerada usuaria por motivo de sus necesidades tiene
derecho a cobertura. Ahora el sistema no tiene en cuenta ni el nivel de renta ni otros

requisitos para el acceso a las prestaciones y los servicios (aunque si para el copago).

Esta nueva legislacion ha dado lugar a significativas expectativas en la poblacion
porque ha representado un cambio esencial en la consideracion de la atencion a la
dependencia y la ha configurado como un derecho subjetivo y universal frente al

caracter graciable y selectivo de la legislacion anterior.

Sin embargo, la confianza en las administraciones y la esperanza de muchos

usuarios se ha visto frustrada, ya que en demasiadas ocasiones las prestaciones y
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derechos propuestos por los servicios sociales no han sido capaces de responder a las
necesidades que requerian atencion. Ademas, el acceso al sistema se ha convertido en
un proceso algo farragoso y, en muchas ocasiones, lento. El denominado “limbo de la

dependencia” estd dejando sin acceso a este derecho a un buen nimero de solicitantes.

I.27. C: Es mas, es que hasta estan rechazando las
prestaciones. Porque si tienen que poner dinero encima... Y es que ademas la
gente... no esta muy familiarizada con el papeleo. Se les pide un montén. O sea,
lo primero que... Es que muchas veces bajan... con el sobre sin... Es que
muchas veces le traen hasta sin abrir. Es un tocho el que te mandan que les

desborda.

l. 28. G: No sé las veces que pedimos para mi madre y no
nos lo daban. No nos la daban y ella estaba... [Nos la han denegado toodas las
veces que lo hemos pedido! Y cuando ya nos lo dieron se murié antes de
recibirla. Mi madre murio el dia 12 y la carta llegé ese mismo dia con acuse de

recibo aqui y no estaba yo.

De hecho, en el caso de la prestacion econdmica por cuidado de familiar a cargo,
ésta no se percibe como especificamente beneficiosa en la mejora de los cuidados

procurados, aungue si es un simbolo de reconocimiento.

l.21. M: Y: ¢Y coémo afecta el hecho de tener la prestacion?
¢Para qué vale?

M: jHombre, es una ayudita que...! Pero por cobrarla, antes o
después es igual porque no ha cambiado nada. Pero es un reconocimiento.

Naturalmente.
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Por su parte, uno de los mayores beneficios que proporciona la universalidad es
su funcién protectora para garantizar la igualdad de género. Podria parecer mas justo
que el importe de las prestaciones fuera mayor para las rentas mas bajas pero hemos de
tener en cuenta que el servicio o la prestacion se conceden en razon del grado de
dependencia y no deben tener relacién con ninguna otra circunstancia del usuario.
Ademaés, en el caso de la prestacion por cuidado de familiar a cargo, en caso de que la
cuantia de las prestaciones dependiera de la capacidad econémica de los solicitantes se
producirian efectos no deseados; como veremos, esto produce incentivos que detraen la
participacién de las mujeres en el empleo o, al menos, en el empleo formal, lo que a su
vez les proporciona una menor proteccion social, tanto en el presente como en el futuro
a la hora de percibir una pensién de jubilacion. La gran diferencia en la percepcion de
una pension de jubilacion entre mujeres y hombres, con la diferencia de derechos,
posibilidades y alternativas de desarrollo vital que esto conlleva, exige y justifica

estudios como este.

Ademas, si la finalidad de la ley es el bienestar de la persona dependiente,
parece gque lo razonable es atender por igual a todas las personas que se encuentran en
esa situacion. Si realizamos un simil con la atencion sanitaria, hoy a nadie se le ocurriria
pensar que ésta tiene que ser mayor o menor en funcién de la renta sino que debera
realizarse la intervencion concreta que precise cada individuo, sin que ésta varie por
ningdn otro motivo que no sea la indicacién facultativa. Por supuesto, es imprescindible
una atencién especifica a las personas que se encuentren en una situacién econémica
mas desventajosa o deprimida, pero no por motivo de la dependencia sino por un
posible riesgo de exclusion. Asi ocurre con otros derechos sociales de caracter
universal, como la salud o la educacion. Todos los ciudadanos tienen derecho a ellos

por igual sin importar su nivel econdmico. La universalidad, pues, opera como un
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elemento nivelador de las desigualdades sociales y el Estado extiende su proteccion a

todos los ciudadanos en cuanto tales.

En el caso de la atencion a las personas en situacion de dependencia, los datos
muestran que dos tercios de las usuarias son mujeres. Asimismo, por regla general, las
mujeres mas mayores, las beneficiarias habituales del SAAD, cuentan con pensiones de
menor cuantia que las de los hombres, ya sea porque son pensiones de viudedad, porque
sus carreras de cotizacién han sido més cortas debido a que se han retirado antes para
ocuparse de los cuidados de nifios o de otros miembros de la familia, o porque reciben
pensiones no contributivas en mayor nimero que los hombres. Esta circunstancia coloca
a muchos miembros del colectivo en riesgo de exclusion o, al menos, en una situacién
de vulnerabilidad social que ademas deberia verse como una suerte de violencia
producida por el sistema 0, como minimo, no resuelta por éste. Sin embargo, la
vulnerabilidad del grupo pasa inadvertida y ademas se normaliza. Incluso con

frecuencia ellas mismas no son conscientes de su grado de vulnerabilidad.

Segun el Ministerio de Empleo y Seguridad Social, las mujeres eran a 1 de enero
de 2016 el 51,3% de los titulares de pensiones publicas. La cuantia media de las
pensiones contributivas de mujeres es de 698,15 euros mensuales y las de los hombres
de 1.119,29 euros.

Esta circunstancia puede acentuarse en un futuro debido al panorama actual del
mercado laboral. En el informe La Situacién de las Mujeres en el Mercado de Trabajo
2015, publicado el 8 de marzo de 2016 por el Ministerio de Empleo y Seguridad Social,
se indica que la incidencia del tiempo parcial entre las mujeres es del 26,2% del empleo,
mientras que en el caso de los hombres sélo es del 8,4%. Las mujeres ocupan las tres
cuartas partes del empleo a tiempo parcial en Espafa; asimismo, el 61,8% de las

mujeres que trabajan a tiempo parcial en Espafa lo hacen involuntariamente. Hemos de
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tener en cuenta que el empleo a tiempo parcial es un fendmeno pujante en toda Europa
que, si bien pudiera verse como una solucion a la conciliacion, lleva aparejadas
caracteristicas como una peor calidad del puesto de trabajo, salarios méas bajos y en

general peores condiciones laborales.

Aunque la parcialidad supone una menor exposicién a los riesgos y esto
redundaria en la salud del empleado la mayor inestabilidad y las peores condiciones
repercuten negativamente en la salud y el bienestar fisico y mental. Pero ademas la
parcialidad tiene caracteristicas propias y no se reparte de modo homogéneo entre la
masa laboral. Se trata de un fenémeno fuertemente marcado por el género: las mujeres
tienen el doble de probabilidad de trabajar a tiempo parcial y la diferencia se incrementa
segun el estado civil: las mujeres casadas y las viudas tienen mayor probabilidad de
trabajar a tiempo parcial que las solteras. También es mayor entre los mas jovenes y
entre los mas mayores. Asimismo, la parcialidad se incrementa cuanto menor es el nivel
educativo de la persona empleada. Los sectores con una mayor tasa de parcialidad en el
sector terciario se concentran en trabajos de baja cualificacion en la hosteleria, seguros,
intermediacion financiera e inmobiliaria y otros servicios. Por otra parte, la parcialidad
va estrechamente ligada al caracter temporal de los contratos, duplicandose la tasa de
temporalidad en los contratos a tiempo parcial respecto de los contratos fijos (VI
Encuesta Europea de Condiciones de Trabajo, publicada en 2015). Cuando la razén para
la bdsqueda de un empleo a tiempo parcial en lugar de uno a jornada completa es el
cuidado, las cifras tambien varian ostensiblemente por sexos. Segun la Encuesta
Europea de Fuerza de trabajo (FSL) proporcionada por EUROSTAT, en 2014 un 13.5%
de las mujeres que optaron a un empleo a tiempo parcial lo hicieron por este motivo

frente aun 1.1% en el caso de los hombres.
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Una vez evidenciada la brecha de género mediante la exposicion de estos datos,
podemos concluir que la universalidad del derecho contribuye a paliar la dificultad
comparativa que este grupo tendria para lograr idéntica proteccion de sus necesidades
de atencidn en razdn de la dependencia, en caso de tener que hacerlo a expensas de sus
propios medios puesto que, si la posibilidad de percibir una prestacién o un servicio

estuviera supeditado a la renta disponible, las mujeres obtendrian menos recursos.

No obstante el avance que implica el paso de lo graciable a lo universal, los
cambios legislativos pueden ser muy importantes desde el punto de vista teérico pero
pueden quedar sin apenas contenido si no van acompariados de otro tipo de medidas que
implementen el derecho en su desarrollo préctico. Esto ocurre con frecuencia cuando las
leyes no vienen acompafiadas por dotaciones econdmicas suficientes que permitan su

implementaciéon. Tal es el caso que nos ocupa.

El derecho de asistencia a las personas en situacion de dependencia necesita una
dotacién econdémica importante que permita desarrollar los servicios y las prestaciones
que conforma el sistema, asi como de una normativa de desarrollo que se ocupe de
pormenorizar el derecho en todos sus matices. De que la dotacién sea o no suficiente o
la regulacion posterior se elabore en uno u otro sentido dependera la eficacia de la

norma y de esta eficacia dependera su verdadera universalidad.
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o Importancia del reconocimiento de las cuidadoras en los textos

legislativos

El universo de los cuidados informales es, como ya hemos visto, poliédrico y
con variedad de sujetos implicados. Entre éstos, el cuidador, la cuidadora, es un sujeto
que se hace en ocasiones invisible a los ojos de una ley que, aunque lo nombra, no se
dirige a él sino a la persona en situacion de dependencia. Sin embargo, ain no
reconocidos normativamente, los cuidadores son sujetos historicos. Se trata, pues, de
sujetos que forman parte inextricable del sistema, aunque podemos decir que éste, al no
reconocerlos, apenas los asimila ni los incorpora entre sus elementos reconocibles; en
cierto modo son sujetos expulsados fuera del sistema para mantener la ficcion de que

puede prescindir de su existencia.

El marco legislativo no es sélo fruto de las doctrinas y teorias que se han
ocupado de los servicios sociales y de la atencion a la dependencia, sino que es a su vez
un factor de elaboracion y transformacién de éstas. Se da entre ellas una relacion de
reciprocidad. En los preambulos de las normas se reflejan e incluso se recogen
explicitamente muchas de las teorias académicas y el articulado se ocupa de su

desarrollo.

Un nuevo enfoque de las politicas sociales exige afadir a los pilares clasicos del
Estado de bienestar el cuidado no ya en casos excepcionales, sino como nueva
normalidad social. En ello subyace una nueva concepcion de la relacion entre individuo,

y Estado basada en la responsabilidad social. La LAPAD constituye una asuncién por
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parte del Estado de la proteccion frente a un riesgo previsible que acompafian a las

personas a lo largo de la vida y que la sociedad asume.

Como vimos anteriormente, previo a la ley 39/06 no existia un sistema
especifico para la atencion exclusiva a las personas en situacion de dependencia. Sancho
y Rodriguez (2001) realizan un sobresaliente andlisis acerca de la atencion a las
personas en situacion de dependencia en las Gltimas décadas en Espafia, incluyendo un
examen de los cambios conceptuales a lo largo de las décadas de los setenta, ochenta y
noventa, y propuestas de implementacion de medidas que hoy, con la denominada
“crisis econémica” de por medio, son perfectamente validas. Sin embargo, aunque
muchas de los escenarios y realidades eran entonces abordadas por otras normas, como
advierten Garcia Herrero y Ramirez Navarro (2008:59), la figura del cuidador familiar
0 no profesional adquiere carta de naturaleza juridica a partir de la LAPAD. Pero, si
antes de que la legislacion definiera a estos sujetos juridicos los cuidados eran
procurados por las mismas personas, ¢qué cambia con su inclusién en un texto legal?
Los mismos autores reconocen que los cuidadores familiares son uno de los elementos
claves del desarrollo de la ley; de repente, estos sujetos se visibilizan. EIl propio ministro
Caldera, responsable ultimo de la presentacion de la LAPAD indicaba en el debate de

totalidad de la ley

Hacemos, pues, profesional y socialmente visible un trabajo que antes ni

siquiera tenia la consideracion de tal.

Paradojicamente la figura del cuidador familiar, que al final es la otra parte del
binomio de los cuidados, esta tratada en la ley de forma tal que nos empuja a la
preferencia por un cuidador Unico. Esto supone una incongruencia frente a la necesidad

de aliviar a esta persona de una tarea que ocasiona sobrecarga, deteriora la salud y
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calidad de vida, provoca malestar psiquico y otras consecuencias negativas (Delicado,
2003), especialmente si se realiza en soledad, sin ayuda y con una larga duracion. Es por

ello necesario centrarse también en la proteccion de los derechos de los cuidadores.

1.17. 1 Porque esto no es vivir. Y con pastilla para
aguantar, para cuando ya no puedo. Como la llamo yo, el “amiplin”. Me toca
todo a mi y no cuentes con ellos, que no van a mover un dedo ¢eh? Que para eso

estas tu, que eres la cuidadora.

No solo la LAPAD no regula los derechos y deberes especificos del cuidador, al
fin y al cabo, la ley se centra en la atencion a las personas en situacion de dependencia,
sino que la exigua regulacion de la figura del cuidador informal queda relegada a
normas de inferior rango (como los decretos que desarrollan la ley). La redaccion de
dichas normas es unas veces muy insuficiente y otras veces parece deliberadamente
ambigua. Ademas, el beneficiario de la prestacion econémica por cuidado de familiar a
cargo es la persona en situacion de dependencia, aunque el receptor final de la cuantia
econdmica pueda ser la persona cuidadora. Esto convierte al cuidador en un receptor
vicario de un derecho, no siendo titular del mismo y por lo tanto, carente de

mecanismos de reivindicacion.
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La siguiente figura muestra la relacion del reconocimiento de derechos laborales

a través de la intervencién politico legislativa con la visibilidad de las cuidadoras.

CUIDADOR COMO RECURSO SUJETO DE DERECHO

PROPIO

INSTRUMENTALIZACION RECONOCIMIENTO

Figura VI. Elaboracion propia. Relacion entre la intervencion normativa y el
reconocimiento de las cuidadoras
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5.2.4. EL PELIGRO DE DAR SOLUCIONES SIMPLES A PROBLEMAS

COMPLEJOS

Cualquier problema social requiere que las soluciones sean aportadas por la
politica, que seré la que guie el modo en que se implementaran las soluciones técnicas;
del mismo modo la elaboracion legislativa tiene siempre como base un enfoque tedérico

previo. Como indica Nancy Fraser

"Ninguna perspectiva analitica pueda ser lo suficientemente fuerte como para
superar las agudas asimetrias de poder. EI modo de superarlas, o al menos
alcanzarlas, si acaso, es a través de la lucha politica y no a través de un
pensamiento filoséfico o analitico. Lo que el pensamiento filosofico y analitico
puede hacer es aclarar la situacion y quiza aportar una reflexion que ayude a la
gente a distinguir dentro de las orientaciones politicas entre mejores y peores.
Pero, por si misma, una perspectiva analitica no cambia las cosas." (Fraser, en

Palacio, 2009)

Por lo tanto, ya que la legislacion y su implementacion es consecuencia de las
ideologias puestas en practica en el juego politico, hemos de distinguir cuales son las
ideas predominantes y qué disposiciones se identifican con ellas. Asimismo, debemos
analizar cuales son las medidas mas eficaces y justas y, simultaneamente, mostrar donde
y como se muestran las asimetrias de poder en el modo de abordar los cuidados en

nuestra sociedad.
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A la hora de ofrecer soluciones para la cobertura de los cuidados las
administraciones proponen tres formas de colaboracidn con las personas que se hacen
cargo de los cuidados: la implementacion de servicios para la atencion de personas en
situacion de dependencia, los permisos temporales que cedan tiempo a las personas
cuidadoras y las transferencias econdémicas para la cobertura de estas necesidades. Pero
ya hemos visto que cada una de estas soluciones tiene distintos efectos y ademéas pueden
ampliar ain mas la brecha de género si no se proyectan teniendo en cuenta la situacion
desfavorable de la que parten las mujeres en el asunto que nos ocupa. Por este motivo el
analisis de la actuacion publica exige ir mas alla de la formulacion legal, puesto que ésta

se plantea como si mujeres y hombres se comportaran de igual manera.

Sabemos que la opcién de los servicios es una solucion que permite una mas
facil conciliacion de los adultos de la casa con el empleo, puesto que lo que se hace es
externalizar los cuidados y, por lo tanto, deja tiempo para la realizacion del resto de
actividades. Por lo general los servicios ademas ofrecen cuidados de calidad ofrecidos
por diferentes profesionales. Sin embargo es una opcion econdmicamente mas costosa

que otras y ademas puede no ser la deseada por los usuarios.

El caso de los permisos laborales para cuidar es un buen ejemplo de como una
legislacion tedricamente neutra en cuanto al género no lo es en la préctica, debido a
condicionantes socioculturales que hacen que sean en su mayoria las mujeres las que se
acojan a ellos. Como ya hemos demostrado, todas las medidas que implican
flexibilizacion en el tiempo de trabajo son solicitadas en mayor medida por las mujeres,
reforzando asi un modelo de familia que, ademas, supone un elevado coste profesional

para ellas y consecuencias negativas para su futuro.
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Por ultimo, las transferencias econdmicas tienen un peso muy significativo en el
caso de la atencién a la dependencia. Como hemos visto, de toda la carta de servicios y
prestaciones que ofrece la ley la prestacion econdmica por cuidado de familiar a cargo
sigue siendo todavia hoy, diez afios después de la entrada en vigor de la ley, la medida
reina, aun cuando el texto legal la calificaba de excepcional, suponiendo méas de un
tercio del porcentaje de todo el sistema a nivel nacional (33,79% a 31 de diciembre de

2016; en Cantabria supone el 51,43% en la misma fecha).

Podemos analizar el problema que supone la prestacion al compararla con las
TMC (Transferencias Monetarias Condicionadas) que postula la economia neoliberal

representada por el Banco Mundial , con las cuales guarda ciertas similitudes

En el caso de la prestacion econdémica por cuidado de familiar a cargo,
tedricamente el objetivo declarado no es el mismo que el propuesto para las TMC.
Supuestamente la prestacion no pretende en absoluto potenciar un comportamiento por
parte del cuidador sino al contrario; como indicaba la ley, se consideraba una medida
excepcional y solo deberia llevarse a cabo si el resto de prestaciones que ofrecia el
sistema no eran suficientes o no lograban cubrir adecuadamente los cuidados. El
problema ha sido precisamente ese: que el resto de prestaciones ni son aun suficientes ni
tampoco parecen cubrir adecuadamente las necesidades de una buena parte de los

usuarios del sistema de dependencia.

Desafortunadamente, pues, el sistema ain no estaba correctamente preparado
para abordar los cuidados sin contar con el apoyo de las familias y ademas el disefio de
la prestacion ha dado lugar a los mismos problemas que nos encontramos con las TMC:

una cuantia insuficiente que no sélo no permite un ingreso digno a las personas que
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desempefian esta labor sino que también dificulta su ingreso en el mercado laboral

regular y ademas ralentiza la implementacion de otras soluciones mas adecuadas.

De la prestacion también se dijo que al menos compensaba un esfuerzo que
anteriormente no estaba pagado -se denominé en ocasiones “la paguita”- y muchas de
las criticas que han surgido hacia esta remuneracién han ido dirigidas hacia su caracter

entorpecedor en el desarrollo de servicios de calidad.

e Por una parte estas prestaciones no tienen entidad suficiente para cubrir
minimamente las necesidades a las que se dirigen; por lo tanto estos
requerimientos deben ser sufragados de otro modo; bien sea a través de
el desembolso de mas dinero por parte de la familia o bien (lo méas

frecuente) el empleo de més tiempo por parte de la persona cuidadora.

e Y por otra parte su percepcién impide a la persona cuidadora su
integracién en el mundo laboral convencional puesto que se produce una
incompatibilidad tanto horaria como econémica.

e Ademas su percepcion hace gque los usuarios cuenten como atendidos con
un coste para el sistema mucho méas econdmico que si se les ofreciese

cualquier otra solucion.

l.22. J: Y ahora son 400, que al principio eran casi 500. Y
con eso no. Tampoco quise darme de alta porque a mi edad ya no me vale para
nada. (...) Si tengo que meter a alguien de 50 euros al dia no me baja y si me
tengo que ir a casa de mi hija a ayudarla con los nifios o lo que sea ¢de donde
saco como 700 euros que me costaria tener a alguien aqui una semana dia y

noche?
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Se alegaba que la recepcién de las prestaciones podia contribuir al
empoderamiento de las mujeres a través de su reconocimiento, pero lo cierto es que su
cuantia no sélo es minima sino que ademas la prestacién no es patrimonio de la
cuidadora sino de la persona dependiente. Ademas, en muchas ocasiones la prestacion
tampoco es finalista y no va a parar realmente a la persona que se responsabiliza de los
cuidados ni tampoco a solventar de forma especifica cuestiones que tengan relacion
directa con los cuidados, sino que se considera un aporte econdmico mas de la familia.
Asimismo, la prestacion tampoco conlleva otros derechos generados en los empleos

formales y, por lo tanto, deja a las personas cuidadoras sin proteccion en el futuro.

Observamos, pues, que la prestacion econémica parece tener un impacto de
género negativo y aunque las mujeres son en su mayoria las perceptoras lo son de un
modo utilitario, mas como medio econémicamente ventajosos para cubrir una carencia
que como fin en si mismas. El impacto real en la brecha de género es negativo aunque

en apariencia sea una medida beneficiosa para las mujeres.

En definitiva, la prestacion por cuidado de familiar a cargo se configura como
una solucion mas facil que otras (y econdmicamente muy ventajosa para el Estado,
puesto que es el modo més barato de atender a los usuarios) pero sin duda oculta y
perpetda una situacion realmente compleja que ademas sélo pospone los problemas

sociales que genera para el futuro por dos motivos principales:

e Parece que en un futuro préximo no vamos a contar con un grupo tan

grande de cuidadoras disponibles

e Y ademaés las personas que hoy se estdn dedicando a los cuidados no

tienen oportunidad de proveerse para el futuro puesto que no tendran la
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oportunidad de acceder por derecho propio a prestaciones generadas a

través del empleo.

l. 13. P: Tengo ganas de que me llegue la hoja de la vida laboral,
que me va a dar la risa. ¢Y cuando nos dieron de alta? jEI mayor engafio que he
visto en mi vida! Pues al principio, supuestamente te lo pagan ellos todo. Y
luego a mi, por ser cuidadora, la seguridad social me la pagaban ellos. Que no
fue ni medio afio y luego ya me tenia que pagar yo como si fuera autébnoma. Ya

veras tu la jubilaciéon que me va a quedar.

Para lograr un abordaje de la cuestion de los cuidados que sea realmente eficaz a
largo plazo y al mismo tiempo no ahonde en la brecha de género es necesario que la
normativa tenga en cuenta el punto del que se parte en los cuidados y para ello el género

tiene que estar presente en la elaboracion de las normas.

Una proteccién social insuficiente perjudica muy especialmente a la poblacion
femenina que parte de una posicion de desventaja. Pero no se trata de elaborar una
normativa que distribuya de algiin modo recursos exiguos. No se trata de distribuir una
situacion a todas luces injusta entre hombres y mujeres, un mainstreaming de género
hacia abajo (Astrom, en Pazos, 2013) sino que es necesaria la implementacion de mas
recursos porgue la mayor reduccién de la desigualdad de género se ha logrado en los

paises cuyos sistemas de bienestar social estdn mas desarrollados y consolidados.

Sin embargo esta pretension no parece viable si no hay una apuesta decidida por
la implementacién de los servicios, lo que requiere un esfuerzo presupuestario que
como minimo acerque nuestra inversion a la media de gasto europeo en relacién con el
PIB. Nuestro gasto social es ain muy inferior a la media europea y las Administraciones

publicas deben dar respuesta dentro de sus competencias. Paraddjicamente, como indica
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la Asociacion de Directoras y Gerentes de Servicios Sociales, “El SAAD muestra una
sorprendente capacidad para la generacion de empleo y para la obtencién de retornos.
En 2015, la ratio de empleos directos por millén de gasto pablico es de 35, y la tasa de

retorno es del 38,3%.” (XVI Dictamen, pg. 3)

También es imprescindible un verdadero reconocimiento legal de la proteccion
social; un reconocimiento que asegure la asistencia de forma eficaz y que proteja a
todos los implicados en el cuidado frente a posibles contingencias tanto de tipo
econdmico como de alteraciones normativas que despojen a los usuarios y sus
cuidadores de derechos adquiridos. Como indica la Comision para los Derechos
Humanos del Consejo de Europa (CDEH) (2013), las garantias constitucionales de
proteccion social, aquellas que aseguraran el acceso a la asistencia social, son las que

mitigan los peores efectos de las crisis econdmicas.

Tres parecen ser los pilares para lograr una correcta cobertura de los cuidados en

nuestro entorno:

e EIl establecimiento de prestaciones y servicios universales, realmente
accesibles a todos los usuarios y que ofrezcan cobertura completa y
adecuada a las diferentes necesidades,

e El respeto y la proteccion de los derechos de todos los individuos que
forman parte de los cuidados

e Y el reparto equitativo de las labores y responsabilidades de cuidar, por
una parte dentro de la familia y por otra entre todos los agentes publicos

y privados.

So6lo de este modo lograremos dotarnos de un sistema de atencién a la

dependencia verdaderamente justo y eficaz.
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Tras la exposicion de los resultados obtenidos en el trabajo de campo, con su
posterior categorizacion y analisis, afirmamos que los factores estudiados encuentran

consistencia y la demostracion de las hipotesis adquiere suficiente solidez.

Los diversos factores estudiados, tales como la no consideracion de los cuidados
como trabajo en la legislacién o la invisibilizacion que producen los cambios
normativos que restringen los derechos de las cuidadoras quedan probados de manera
contundente, tanto mediante el examen de los datos cuantitativos como a traves del
andlisis de los discursos de los agentes implicados en el &mbito de los cuidados. La
triangulacion de las diferentes clases de datos, asi como un riguroso anélisis de los
textos juridicos y de sus implicaciones, sustenta con firmeza las conclusiones a las que

se llega en esta investigacion.

La sintesis de los datos recogidos demuestra con nitidez que tanto la normativa
como su implementacidn no tienen suficientemente en cuenta a las cuidadoras como
sujetos susceptibles de proteccion de derechos propios en el ambito de los cuidados vy,
por este motivo, se convierten con frecuencia en un recursos mas del sistema. Este es un

elemento de la ley que requiere una profunda revision.

Consideramos, pues, que la tesis queda probada y se puede afirmar que la ley,
aun siendo un innegable avance en la construccion del Estado de Bienestar, ha sido
disefiada de un modo que no sélo no evita la reproduccion del modelo tradicional, sino
que al regular de un modo superficial la figura de los cuidadores informales contribuye
al reforzamiento dentro de la familia del rol de la cuidadora como méxima responsable
legitimada de los cuidados, olvidando su pretension de liberacion de las mujeres de tal

cometido, como recogia en su exposiciéon de motivos.
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PARTE IV
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CONCLUSIONES

Presentamos aqui las principales conclusiones a las que se ha llegado a partir de la

elaboracion de esta tesis:

1. Si bien la ley resulta un gran avance respecto de la situacion anterior, puesto que
por primera vez el Estado proporciona un acceso universal al sistema, que sélo
depende de que el usuario sea reconocido como persona en situacion de
dependencia sin tener en cuenta ninguna otra consideracion o circunstancia, éste
no parece haber resultado del todo omnicomprensivo. Aun hoy, diez afios
después de la entrada en vigor de la norma, hay una parte de poblacion con
derecho a ser atendida que no esta incluida, o bien porque esta en espera de
acceso a los recursos debido la dilacion en los procesos en el denominado
“limbo de la dependencia”, 0 bien porque se ha quedado voluntariamente fuera
porque el sistema no parece ofrecer las soluciones adecuadas y eficaces a una

casuistica heterogénea.

2. La nueva normativa no parece haber proporcionado un cambio de modelo en el
tratamiento de los cuidados a personas en situacion de dependencia. Si es
necesario reconocer que desde la puesta en marcha del sistema de atencion a la
dependencia se ha producido un innegable avance en la generalizacion del
acceso a los servicios sociales: al extenderse su uso estos han perdido su caracter

estigmatizador y actualmente la poblacion accede a ellos con més normalidad.
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Asimismo, los servicios van siendo paulatinamente mas conocidos, mas
ofrecidos y més demandados. No obstante, las prestaciones siguen siendo la
medida estrella del SAAD vy esta circunstancia provoca que el modelo de
atencion convencional se siga manteniendo de forma persistente como la forma

mas comun de cuidados.

Si bien la LAPAD incluia en su preambulo la aspiracion de liberar a las mujeres
de la familia de la carga que hasta ese momento habian soportado, no se ha
implementado ninguna medida eficaz tendente a la subsanacion de esta situacion
discriminatoria de la que se partia y, en este sentido, el compromiso con los
cuidados informales o familiares sigue recayendo en el mismo sector de
poblacion. En estas circunstancias, cuando la prestacion econémica por cuidado
de familiar a cargo es la opcion elegida, ésta se convierte en un argumento para
adjudicar a la persona cuidadora la mayor parte del peso de la responsabilidad de
los cuidados, en ocasiones exonerando a otros miembros de la familia de esta
obligacién. Asi, la prestacion no se convierte en un elemento liberador para la

cuidadora, sino todo lo contrario.

Existen muy pocos datos estadisticos oficiales acerca de la figura de los
cuidadores familiares. Los datos existentes ofrecen muy poca informacion y
dejan fuera a una parte muy importante del colectivo. Esto contribuye al hecho
de que continden existiendo arraigados estereotipos tanto del rol de cuidadora
como de la labor de cuidados. La figura de la cuidadora se sigue concibiendo de
forma homogénea y muy ligada a la tarea que desarrolla, sin tener en cuenta las
diferencias y especificidades propias del colectivo, la variedad de sus
trayectorias vitales y de los retos a los que se enfrentan. Por este motivo en

muchas ocasiones las respuestas ofrecidas, aunque son bien valoradas por los
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usuarios, con frecuencia no cubren por completo sus necesidades y la
elaboracion normativa se encuentra con la dificultad de desconocer a un sector
de poblacion al que, en principio, no va directamente dirigida pero que va a
verse afectado tanto por su implementacion como por su aplicacion posterior, ya
que los convencionalismos y clichés también operan entre quienes aplican la

normativa en el desarrollo de sus funciones gestoras.

Los cambios normativos restrictivos de los derechos otorgados a las cuidadoras
en tanto que tales han resultado ser también una fuente de exclusion que “saca” a
las cuidadoras de las estadisticas en un proceso de invisibilizacion que puede
considerarse también una forma de violencia institucional; asi, los datos se
adaptan a las normas a medida que éstas varian pero no a los sujetos, puesto que
éstos no desaparecen; no cambian ni sus actividades ni sus responsabilidades;
siguen ahi aunque la norma los haya dejado fuera y los datos ya no cuenten con

ellos.

La discriminacion por género a la hora de cuidar esta tan arraigada socialmente
que incluso las mujeres, y en particular las cuidadoras, son en ocasiones
incapaces de advertirlo y en funcién de ello replican con sus actitudes y su

discurso esta misma discriminacion.

En relacion con lo anterior, las cuidadoras tienen una mayor dificultad para
advertir las consecuencias futuras que sus decisiones tendran en su trayectoria
vital en parte debido a la gran exigencia y el caracter inaplazable de los cuidados
a los que se ven expuestas. Y cuando son conscientes de esas consecuencias se

ven incapaces de resolver este conflicto
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Debido a las condiciones de domesticidad en que se realiza gran parte de las
labores de cuidado las personas cuidadoras tienen mas dificultades para

asociarse, reunirse, o reivindicar sus propios derechos.

la sociedad tampoco parece verse concernida por las futuras dificultades que este
colectivo vaya a sufrir puesto que la decision de las cuidadoras de asumir tal
responsabilidad es tomada como una eleccion personal y no como una situacion
a la que se ven abocadas debido a motivos tales como la carencia de alternativas,
el desentendimiento de otros familiares y a la desatencion social de las

necesidades del colectivo.

Es frecuente que las propias mujeres cuidadoras se identifiquen con este
discurso y lo naturalicen, justificando su decision de asumir los cuidados unas
veces en su libertad de eleccion y otras poniendo énfasis de sus capacidades
individuales frente a unas capacidades masculinas teéricamente mas mermadas o
incluso inexistentes, sin reparar en el peso de los condicionantes sociales en la

asignacién y asuncion de su rol.

La LAPAD y su normativa de desarrollo se han elaborado de un modo utilitario
en lo referente a los cuidados informales realizados en el &mbito familiar, de
modo que los sujetos que realizan las practicas de cuidados no son considerados
como individuos de derecho pleno sino que se constituyen en perceptores
vicarios de derechos, lo que convierte a las cuidadoras en un recurso al servicio

de los cuidados.

La situacion minusvalorada y ausente de derechos que provoca su decision de
cuidar en las condiciones en que lo hacen termina retroalimentando un riesgo

multifactorial de exclusion social y tiene consecuencias graves en su trayectoria
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vital. Los factores de riesgo se acumulan y actian de forma exponencial en el
caso de las cuidadoras: género, etnia, edad, clase social y dependencia
econdmica; y de los cuidados: parentesco y afectos, domesticidad, uso del

tiempo y condicionantes econémicos.

El mero hecho de cuidar, al no contar con ninguna garantia o derecho, resulta
per se un factor excluségeno; sin embargo el apartamiento social opera con méas
fuerza en el caso de las mujeres cuidadoras puesto que los factores espacio-
temporales, afectivos y materiales no tienen el mismo significado que para los

hombres cuidadores ni se presentan con igual intensidad.

La violencia dentro del proceso de cuidados es un hecho invisible que ademas es
multifactorial y también multi-agencial, y se puede producir tanto por parte del
cuidador al dependiente como, en menos ocasiones, al contrario; pero también
puede darse por parte de la familia o el entorno y por parte de las instituciones.
Las actitudes pueden ir desde la violencia fisica explicita, pasando por la
violencia psicoldgica y verbal hasta la violencia silente causada por la privacion

de medios, oportunidades y capacidad de decision no condicionada.

Invisibilidad y precariedad son dos procesos que se retroalimentan y se
constituyen en elementos de violencia estructural que desencadenan ulteriores
procesos de riesgo de exclusion y expulsion del sistema a través de la
inseguridad provocada por cambios normativos que estan fuera del control de las
personas a las que se dirigen. En el caso de la normativa de proteccion a las
personas en situacion de dependencia, las normas no solo afectan a este
colectivo sino que también tienen una gran incidencia sobre las personas

cuidadoras, colectivo al que la norma ni siquiera se dirige pero del que no puede
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prescindir puesto que todo el edificio del sistema de cuidados se asiente sobre

esta base invisible.

La asuncién de los cuidados empuja hacia la precarizacion laboral. Las
cuidadoras estdn mas expuestas al aislamiento y la expulsion del mercado
laboral que los cuidadores, los cuales, con frecuencia, no abandonan el mercado
de trabajo y tampoco varian en el mismo grado sus condiciones laborales. El
abandono del empleo, o su modificacion sustancial por parte de las mujeres de la
familia a causa de los cuidados, no es observado con una situacion
extraordinaria o una eleccion marcada por una cultura patriarcal sino una
eleccion familiar l6gica a modo de economia de opcidn, cuyas consecuencias
seran menos lesivas; con frecuencia su situacion laboral previa,
comparativamente peor que la de los hombres de su familia, las empuja a

hacerse cargo de los cuidados.

La consideracion social de la labor de las cuidadoras y de su propia figura es
cambiante a lo largo del tiempo y se mueve en un gradiente en donde son
consideradas trabajadoras o no trabajadoras dependiendo de diversos factores de
caracter ideoldgico y muy en particular de su reconocimiento normativo a través
del establecimiento de ciertos derechos asociados al empleo tales como el salario
y la cotizacion a la seguridad social. Los problemas de categorizacion de la labor
desarrollada por las cuidadoras informales se conectan con su visibilidad y ésta,

a su vez, con sus derechos

Entre los derechos laborales de los que se priva a las cuidadoras se encuentran
aquellos relacionados con el uso de su propio tiempo, esto es: vacaciones,

permisos y descansos laborales. También los relacionados con la proteccion de
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sus contingencias: accidentes laborales y bajas, asi como los derechos

econdémicos ya mencionados: salario y cotizaciones.

La privacion de los nuevos derechos adquiridos a partir de la LAPAD vuelve a
colocar a las cuidadoras fuera de la regulacion legislativa y por lo tanto, si bien

no las ubica en una situacion ilegal, si que las confina en un limbo alegal.

Los cambios normativos tienen un caracter performativo, puesto que la propia
autopercepcion de las personas cuidadoras estd profundamente influida por la
inclusion y calificacion de su rol en la normativa. Asimismo, su inclusion o
exclusion normativa y el otorgamiento o despojamiento de derechos en la
regulacion influye en el valor social otorgado a la figura de las cuidadoras

informales.

En linea con el punto anterior la visibilidad publica de las cuidadoras esta
estrechamente relacionada con los derechos adquiridos llegando, literalmente, a
desaparecer de las estadisticas en el momento en que esos derechos también

desaparecen.

En ciertos discursos la eliminacion de los derechos adquiridos por la cuidadora
por motivo de su labor se justifica en que la implementacion de estos derechos
va en detrimento de los medios disponibles para las personas en situacion de
dependencia, contraponiendo los intereses de un colectivo frente al otro, cuando
en realidad ambos colectivos estan inextricablemente unidos y los derechos de
ambos grupos deben ser tenidos por comunes. Cuando los derechos de una de
las dos partes del binomio de la dependencia se ven afectados lo son también los

derechos de la otra parte.
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Existe una gran dificultad a la hora de abordar una legislacion que regule la
figura de las cuidadoras no profesionales: por una parte porque es
extraordinariamente complejo legislar sobre un colectivo tan heterogéneo y que
realiza su actividad en condiciones tan disimiles y por otra parte porque
posiblemente la no regularizacion permite su tratamiento a demanda, haciendo
uso de sus miembros en funcion de las necesidades. Sin embargo, la inexistencia
de tal regulacion y las dificultades en su implementacion no deben ser un
obstaculo insalvable a la hora de proteger a este colectivo y es necesario buscar
soluciones que satisfagan las demandas de un grupo con miembros cuyas

exigencias son tan dispares.

La exigua proteccidn que se ofrece a la persona cuidadora en la normativa actual
no tiene en cuenta el contexto social ni su origen histérico, por este motivo la
legislacion no es capaz de ofrecer una proteccién adecuada. Tampoco existen

politicas transversales dirigidas a facilitar la labor de cuidados.

La mencionada proteccion normativa a la que se alude en el punto anterior no
s6lo es infima, sino que no es capaz de aprehender las diversas necesidades de
un colectivo heterogéneo que engloba tanto a personas que han quedado social y
econdmicamente desprotegidas por haber dedicado su vida a procurar los
cuidados, como a aquellas personas que exigen seguir compatibilizando en su

trayectoria vital los cuidados y el acceso a un empleo 0 su mantenimiento.

Por ultimo, la normativa solo es realmente protectora cuando no esta sujeta a
cambios arbitrarios ni interpretaciones legislativas que pueden resultar
restrictivas de derechos. La actual normativa fluctda en funcion de decisiones

ideologicas que anteponen argumentos Yy subterfugios econdémicos a las
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necesidades del colectivo. La legislacion relativa a la proteccion de los derechos
de la persona cuidadora no tiene suficiente entidad legal y no ofrece una
estabilidad exenta de alteraciones motivadas por los cambios en la orientacion

de las politicas publicas

Es imprescindible un cambio de paradigma en el abordaje de los cuidados. No es
suficiente con una modificacion gradual y matizada del modelo ya existente porque éste
ha demostrado ser injusto e ineficiente. No obstante, en el transito desde el antiguo
modo de acercarse a los cuidados hasta el nuevo, es necesario no dejar en el camino a

quienes hasta hoy han sido las responsables.
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RECOMENDACIONES

A partir de las conclusiones obtenidas en esta tesis estimo oportuno sugerir una
serie de recomendaciones que podrian resultar Gtiles en un futuro para resolver de un

modo mas eficaz la denominada “crisis de los cuidados”.

1. Uno de los mayores problemas con que cuenta la investigacién a la hora de
acercarse a los cuidados es la escasez de datos fiables de “la otra parte del
binomio de los cuidados”, por lo tanto es imprescindible la visibilizacion de
las cuidadoras, especialmente en las cifras oficiales. Esta visibilizacion ha de
comprender el mayor numero posible de datos tanto de las personas que se
hacen cargo de los cuidados como de la situacién en la que desarrolla su
labor. De este modo seremos capaces también de desterrar los estereotipos

que pesan sobre esta figura.

2. Es imprescindible fomentar no sélo la universalidad formal que, en un gran
salto cualitativo, esta ley ya ha logrado, sino también la universalidad
efectiva del sistema de atencion a la dependencia de modo que sea realmente

util a todos los usuarios que accedan a él.

3. Tanto las politicas implementadas como la elaboracion de la legislacion en el
ambito de la dependencia debe contar con las cuidadoras como sujetos de

pleno derecho y no como elementos al servicio de los cuidados.
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4. Es fundamental realizar una amplia labor pedagdgica a través de todo tipo de
campafias que potencien la igualdad impulsando la asunciéon de
responsabilidades en los cuidados por parte de toda la poblacion. Asimismo,
cualquier campafa dirigida a las personas cuidadoras debe ser capaz de
darles voz y emponderarlas para que sean ellas mismas quienes tomen las
decisiones sobre el modo en que quieren ejercer los cuidados. Es esencial
una labor educativa y de concienciacion en una doble direccion: en primer
lugar es béasico colocar la reproduccion social (en un sentido
omnicomprensivo) en el centro de la vida. Y en segundo lugar es necesario
advertir de la necesidad de que todo sujeto, independientemente de sus
caracteristicas, ha de hacerse cargo de su parte alicuota de responsabilidad en

esta reproduccion social y, dentro de ella, de los cuidados.

5. El empoderamiento de las personas cuidadoras pasa también por que las
organizaciones sindicales y de representacion y defensa de las personas
trabajadoras asuman el papel que les corresponde y empiecen a defender los

derechos de este colectivo, protegiéndolos en el desarrollo de su labor.

6. Hay que elaborar propuestas dirigidas a las personas cuidadoras que eviten
su empleo instrumental y que ofrezcan soluciones que no pasen por su
autoinculpacién o por responsabilizar individualmente a la cuidadora de su
incapacidad ante situaciones de sobrecarga fisica y emocional. Debemos ser
capaces de dar a las cuidadoras herramientas que les capaciten para ser

asertivas y conscientes de la situacion global en que se situan los cuidados.

7. La normativa debe ser capacz de proporcionar soluciones a un colectivo tan

heterogéneo como el de los cuidadores. ES necesario proporcionar
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suficientes recursos a las cuidadoras que por diferentes motivos (educacion,
edad, ruralidad,...) no han tenido la oportunidad de desarrollar una
trayectoria vital propia compatible con los cuidados y, al mismo tiempo,
debe ofrecer la posibilidad de simultanear los cuidados y el empleo a todas
aquellas personas que lo deseen sin menoscabo para la situacion laboral en el
presente y en el futuro. En este sentido seria interesante estudiar una
legislacion transitoria que diera cobertura a las cuidadoras que ya no tienen
posibilidad de variar su trayectoria vital y profesional, al tiempo que se
elabora una normativa verdaderamente inclusiva que pueda abarcar al
conjunto de la poblacién para que los cuidados familiares sean asumidos por

todos en condiciones de igualdad real y no sélo formal.

En vista de la futura crisis de cuidados que se va a producir debida a los
diferentes factores ya enunciados tales como el envejecimiento de la
poblacién y la ausencia de personas cuidadoras en suficiente nimero, es
imprescindible aumentar la dotacion econdmica asignada a esta materia
puesto que previsiblemente los recursos van a aumentar tanto en ndmero
como en coste individual ya que actualmente estamos utilizando de forma
masiva el recurso mas econémico (la prestacién por cuidado de familiar a

cargo).

Se hace ya imprescindible el informe de impacto de género que la ley
prometia y aln no se ha presentado. El incumplimiento de este aspecto de la
ley nos priva de un elemento muy importante a la hora de analizar las
consecuencias gque puedan haberse ocasionado debido a las medidas tomadas

0 de si estas consecuencias han tenido lugar y en qué grado.
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10. La recomendacion méas ambiciosa es probablemente la que propone poner la
vida y su desarrollo y proteccién en el centro de las preocupaciones politicas.
En este sentido es imprescindible desarrollar toda la normativa e
implementar las politicas en los diferentes sectores: social, sanitario, laboral,
educativo, econémico™, a partir del mainstreaming de género, puesto que
solo asi lograremos una reduccion real de la brecha de género en todos los

ambitos.

11. En la proteccion a la figura de la persona cuidadora ha de tenerse en cuenta
la tradicidn histérica de que proviene y el contexto social actual en el que se
inserta nuestro modo de afrontar los cuidados. Por este motivo la proteccion
ha de ser capaz de implementar politicas transversales que contemplen los
cuidados como una parte esencial e inseparable de la vida. Debe englobar
tanto a personas que han quedado social y econémicamente desprotegidas
por haber dedicado su vida a procurar los cuidados, como a aquellas
personas que exigen seguir compatibilizando en su trayectoria vital los
cuidados y el acceso a un empleo 0 su mantenimiento. Por este motivo
cualquier regulaciéon que pretenda proteger esta figura ha de ser capaz no
solo de regular como queremos que sea de ahora en adelante la proteccion de
las personas que se ocupan de los cuidados, sino que también ha de ser capaz
de proteger a un colectivo que no ha tenido la oportunidad de protegerse a si

mismo.

>3 Reparemos en que la palabra economia viene de los términos griegos “oikos”, que significa casa, y
“nomos”: organizacion o justicia. Es decir que la economia estd desde su propia definicion, ligada a la
organizacion de la vida cotidiana.
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12. Todas las politicas implementadas; no sélo las referentes al ambito de la
proteccion social sino también las politicas econdmicas y las laborales han
de garantizar un derecho efectivo de conciliacion a través de medidas que no
resulten a la postre un nuevo medio de discriminacion de género. Es
necesario, pues, ir mas alla de la formulacion legal tedéricamente “aséptica” o
neutra respecto del género, porque hombres y mujeres no se comportan de
igual manera ante los cuidados (como demuestra, por ejemplo, el actual

acceso a las politicas de conciliacion).

Por todo lo anteriormente expuesto el abordaje de los cuidados ha de realizarse desde un
nuevo esquema que no so6lo modifique algunos aspectos del modelo ya existente sino
que proponga un nuevo enfoque y que incida no sélo en la produccion y en los enfoques
dirigidos al empleo sino también al modo en que se valoran los cuidados y su posicion
en la sociedad y en las propias vivencias. No obstante, el cambio ha de ser lo
suficientemente labil para poder incluir, en el transito del antiguo modo de acercarse a
los cuidados al nuevo, a todas aquellas personas que hasta ahora han sido responsables

de los cuidados sin apenas contraprestacion y a costa de sus propios derechos.
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FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

La investigacion desarrollada nos ha mostrado que la situacion de las personas
cuidadoras estad completamente desatendida en Espafia. Las opciones de muchas de ellas
son escasas cuando no inexistentes y, si bien en un inicio la LAPAD nacia con la
promesa de su liberacién, finalmente esto no parece haberse producido en absoluto, sino

que los problemas causados por su situacion mas bien se han cronificado.

Por este motivo son necesarias futuras investigaciones que ahonden en la
situacion de este colectivo. En primer lugar es necesario su reconocimiento real por
parte de las instituciones a través de su visibilizacion estadistica. Es, por tanto,
imprescindible un estudio cuantitativo verdaderamente riguroso que dé cuenta no sélo
de su nimero sino también de las caracteristicas sociodemograficas de este colectivo y

de la heterogeneidad e intensidad de las labores que desarrollan.

Una nueva linea de investigacion que también ofreceria informacion reveladora
es la que pudiera realizarse tomando como sujetos de estudio a los hombres cuidadores.
En este caso se trata de un colectivo que padece otro tipo de invisibilizacién dotada de
caracteristicas diferenciales puesto que los estereotipos imperantes determinan que la
figura de la cuidadora es eminentemente femenina. Seria importante determinar cuales
son las particularidades de este colectivo y cuales son las dificultades que abordan en el
desemperfio de una labor en la que, por cuestiones culturales, no han sido socializados.

La comparativa de los problemas que pudieran darse entre este colectivo y el del as

353



CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.
Cristina Carral Miera

cuidadoras seria muy provechosa para determinar el tipo de proteccion que requeriria la

figura de la persona responsable de los cuidados.

Esta visibilizacién sacara a la luz, sin duda, la situacién de discriminacion en la

que se encuentran en relacion con cualquier otro colectivo.

La magnitud de la tarea antes mencionada exige una doble agencia: por una
parte es imprescindible que sean las administraciones publicas, a través del propio
SAAD, las que compilen y hagan publicos los datos referentes a las personas cuidadoras
y por otra parte debe ser la investigacion teorica la que profundice en la exégesis de

estos datos dandoles sentido.

Asimismo, es importante realizar mas investigaciones en las que las personas
que se responsabilizan de los cuidados familiares tengan voz propia. De este modo no
solo se visibiliza al colectivo, sino que se le da la oportunidad de empoderarse y tomar
las riendas sobre sus propios intereses y necesidades, asi como de adoptar decisiones en
la busqueda de posibles soluciones. Se trata de un colectivo muy variado y por tanto las

propuestas deberan ser omnicomprensivas pero no homogeneizadoras.
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APORTACIONES DE ESTA TESIS

En primer lugar, en esta investigacion se ha realizado una prolija recopilacién y
un andlisis exhaustivo de las principales teorias, estudios y trabajos relativos a la
dependencia y los cuidados tanto en el &mbito nacional como en el internacional.
Asimismo, se ha realizado un puntual estudio comparativo de la legislacion
concerniente no s6lo a las personas en situacion de dependencia sino también al modo

en que esta normativa afecta al colectivo de las personas cuidadoras.

También se ha tratado de ofrecer una vision completa de los datos y estadisticas
referidos a las cuidadoras, aunque su escasez solo ha permitido mostrar por una parte su
insuficiencia a la hora de mostrar las caracteristicas del colectivo y por otra la urgente
necesidad de reclamar una mayor diligencia en la recogida y la publicacion de estos

datos por parte de las administraciones publicas.

El enfoque de la tesis también es novedoso, puesto que en su elaboracién se han
coligado la vision socioldgica, la etnografica y el analisis legal y documental al objeto
de lograr un acercamiento holistico del problema abordado. Esta investigacion de
caracter general sobre la figura de las cuidadoras familiares o no profesionales puede
servir como punto de partida para realizar otro tipo de estudios que incluyan
investigaciones cuantitativas sobre aspectos especificos aqui perfilados o, por ejemplo,

estudios longitudinales sobre el colectivo.

Y finalmente la tesis ha ofrecido una vision cientificamente rigurosa de la

heterogeneidad del colectivo de personas que se responsabilizan hoy del cuidado
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informal en nuestro pais y de las dificultades actuales que atraviesan las cuidadoras a
través de sus testimonios y del contraste de éstos con las practicas y los discursos
sociales, asi como su tratamiento por parte de legisladores gestores de dependencia. De
este modo se ha podido sacar a la luz la realidad de este colectivo dando la palabra a las
cuidadoras como sujetos activos y no Unicamente como objetos de estudio o como

elementos utilitarios al servicio de los cuidados.
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PARTE V
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ANEXOS

ANEXO |

RELACION DE INFORMANTES

Todos los informantes aqui referidos se identifican mediante un seudénimo a fin de

preservar su anonimato.

ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD E HISTORIAS DE VIDA

1. AMELIA. 66 afios. Ganadera en activo. Vive con su marido y dos hijos varones
adultos en un pequefio municipio rural de 150 habitantes. Cuid6 durante 3 afios a
su suegra, que fallecid el afio pasado con 93 afios. No quiso solicitar ninguna
prestacion ni servicio. Su suegra no estaba valorada por los servicios sociales,
pero estaba impedida, no se movia de la cama y necesitaba ayuda para todas las

actividades basicas.

2. ASUN. 59 afios. Ganadera en activo. Vive con su marido y un hijo adulto en un
pequefio municipio rural de menos de 400 habitantes. Cuida desde hace 4 afios a
su suegra, que actualmente tiene 96 afios y esta diagnosticada de una dolencia
tipo Alzheimer. No ha querido solicitar ninguna prestacion ni servicio. Su suegra
no esta valorada por los servicios sociales, pero es completamente dependiente
para todas las actividades de la vida diaria, desde comer hasta sus propias
necesidades personales o su higiene, tampoco puede moverse de la cama y desde

hace algo méas de un mes tampoco habla.
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3. MARTINA. 39 afios. Administrativa de los servicios sociales de dependencia en
la Comunidad Auténoma. Vive en la capital pero se traslada todos los fines de
semana a una pequefia aldea donde se desarrollan los cuidados. Casada y con
dos nifios menores de dos afios. Cuida junto a su madre de una hermana con una
discapacidad psiquica y valorada en grado Il. Los cuidados diarios son
procurados por su madre, pero ella se ocupa de los fines de semana, asi como de
todas las incidencias, traslados, papeleo, etc. Entrevistada como informante

cualificada en su doble condicion de gestora y de cuidadora.

4. NURIA. 56 afios. Ama de casa. Vive con su marido, recién jubilado y su hija,
estudiante universitaria. Viven en la capital (180.000 habitantes). Percibe la
prestacion econdmica por cuidar de su padre (85 afios, inicialmente le
concedieron el Grado I, nivel 2; tras una revision paso a tener un grado I1). Se
ocupa de sus cuidados de lunes a sdbado durante las mafianas, cuando le levanta
y asea Yy hasta pasada la hora de la comida. Por la tarde se ocupa su madre, de 83
afios y sin dependencia reconocida, pero que va a solicitar valoracion porque ha
empezado a tener problemas de movilidad. Ellos viven solos a un kilometro de
la vivienda de Nuria. Un hermano soltero de ésta vive a escasos metros de los

padres, pero no se ocupa de los cuidados.

5. SARI. 72 afos. Modista jubilada. Reside en un municipio industrial del arco de
la bahia de Santander, con una poblacion de entre 15.000 y 20.000 habitantes.
Lleva méas de 11 afios cuidando de su marido. El tuvo un ictus con gran
afectacion que lo dejé con muchas dificultades de movilidad y con afasia. Antes
de cuidar a su marido se ocupd varios afios del cuidado de su madre, que vivia
junto con un hijo soltero en un municipio cercano al suyo. Para dedicarse al

cuidado de su madre tuvo que cerrar el negocio que ella dirigia y variar los
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habitos de vida de su familia de procreacion, realizando las comidas en la
vivienda de la madre. A los pocos meses de fallecer su madre y recién jubilado
su marido éste tuvo el ictus y se dedica en solitario a su cuidado desde entonces.
Debido a las caracteristicas de su historia y su perfil realizo con ella historia

de vida.

CESAR. 30 afios. Trabajador social. Gestiona el dia a dia de las solicitudes de
dependencia de un centro de salud en un municipio de unos 25.000 habitantes.
Colabord en el cuidado de su abuela hasta su reciente fallecimiento aunque no
fue su cuidador principal. Entrevistado como informante cualificado en su doble

condicion de gestor y de cuidador.

ALBERTO. 76 afios. Vive en una pedania rural de 100 habitantes. Jubilado
Operario de mantenimiento de su ayuntamiento y ganadero autonomo. Cuida
desde hace dos afios de su esposa de 78 afios, con un Alzheimer avanzado y
valorada con un grado 3. Ella también acude a centro de dia y recibe cuidados de
ayuda a domicilio proporcionados por el ayuntamiento y también ayuda a

domicilio proporcionada por el gobierno de Cantabria.

CARMEN. 50 afios. Vive con su marido y dos hijos adolescentes en una pedania
rural. Por las mafanas trabaja como ayudante a domicilio para personas en
situacion de dependencia en los pueblos de su entorno y por la tarde cuida a su
suegra (78), que vive en la casa de al lado de la suya. Su suegra padece

Alzheimer y vive con su marido, que también se ocupa de ella.

MELI. 39 afios. Cocinera de un restaurante. Vive con su marido y su hija en un
municipio de unos 5.000 habitantes. Atiende desde hace dos afios a su suegro

(70), desde que tuvo un ictus que paraliz6 la mitad de su cuerpo, y al cufiado de
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éste (70), aquejado de varias hernias discales que le impiden tanto caminar como
tener fuerza en los brazos. Ambos viven en una casa frente a la de Meli, pero
cada uno de ellos ocupa uno de los dos pisos y tienen muy mala relacion entre si.
Cuenta con una empleada interina que no tiene dada de alta y que se ocupa junto
a ella del cuidado de ambos. Anteriormente Meli se ocupd de cuidar a su suegra
hasta su fallecimiento hace dos afios; su suegra tuvo un cancer que la debilitd

mucho y necesito de su atencion casi constante.

ELISA. 64 afios. Vive en una casa grande en un municipio de unos 2.500
habitantes muy cercano a la capital. Se jubilé6 con motivo del diagnéstico de su
esposo. Era directora de una fundacion cultural. Lleva dos afios atendiendo a su
marido, con Alzheimer avanzado. En el momento de la entrevista estaba a la
espera de valoracion. Posteriormente fue valorado como grado 3. Tiene un nivel
econdmico bastante solvente y cuenta con varias personas contratadas que la
ayudan en la atencion a su esposo prestando cuidados tanto cuidados generales

como especificos (fisioterapia).

VALVANUZ. 50 afios. Dirige y coordina la Escuela de Igualdad de un
Ayuntamiento grande. La escuela depende de la Concejalia de Servicios
Sociales e Igualdad. Realiza con frecuencia cursos dirigidos a personas
cuidadoras desde un enfoque de género. Entrevistada como informante
cualificada en su doble condicién de gestora y de antigua cuidadora de sus

padres.

UTE. 45 afios. Es consultora en igualdad y se dedica profesionalmente a realizar
actividades formativas de genero y empoderamiento. Nos conocemos en un

seminario dirigido a cuidadoras y le entrevisto en calidad de experta y como
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testigo privilegiado que se sitla entre las cuidadoras como usuarias de los
servicios municipales y los gestores de servicios sociales y/o de igualdad. No es
entrevistada como cuidadora, aunque sus padres si son personas dependientes
pero residen enAlemania y ella, aunque estd muy pendiente de ellos y se
desplaza alli con frecuencia, no es la persona que se ocupa principalmente de

atenderlos.

PATRI. 33 afios. Proviene de una familia disfuncional. Su madre padecia una
patologia dual que combinaba enfermedad mental (segin Patri, un posible
trastorno limite de la personalidad y bipolaridad, aunque fue diagnosticada de
diferentes patologias) y un grado elevado de alcoholismo. Desde los 14 afios
Patri fue victima de malos tratos psicoldgicos y fisicos por parte de su madre
hasta que sus padres se divorciaron y ella se fue a vivir con su padre a la edad de
16 afios. Desde entonces no tiene ninguna relacion con su madre. Vive con su
padre de 60 afios al que cuida desde hace 9 afios, cuando él tuvo una trombosis
que lo dej6 con una invalidez del 66%. Posteriormente han tenido que amputarle
varios dedos de los pies por complicaciones con su diabetes y estan a la espera
de una nueva valoracién (en el momento de la primera entrevista tenia un grado
2 y fue valorado posteriormente en grado 3). Es limpiadora de comunidades de
vecinos. Antes del accidente vascular de su padre habia empezado a trabajar en
su primer empleo contratada como peluquera, pero debido a la imposibilidad de
comprometerse con unos horarios ha ido adaptando su actividad laboral a los
cuidados vy, aunque ha tenido algunos empleos en la economia formal en el
sector de la limpieza, actualmente trabaja cuando su horario se lo permite y lo
hace sin contrato. Debido a las caracteristicas de su historia y su perfil

realizo con ella historia de vida.
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CHELO. 48 afios. Ama de casa. Vive en un municipio de 20.000 habitantes en
las cercanias de la capital. Vive con su marido y sus dos hijos, estudiantes
universitarios en una casa de dos plantas dividida en dos viviendas con entradas
independientes pero comunicadas por una escalera interior. En la parte de arriba
viven ellos y en la de abajo vive su madre, de 76 afios y con Alzheimer desde
hace 11 afios. Desde hace 8 afios se alimente mediante sonda y desde hace 9 est4
en silla de ruedas. Tiene un grado de minusvalia del 97% y un Grado Ill. Chelo
refiere que los cuidados a su madre son compartidos. Ella la cuida lunes,
miercoles, viernes y domingo. Dice que comparte los cuidados con su hermano,
que atiende a su madre martes, jueves y sabado. Sin embargo, en el transcurso
de la conversacion descubro que la mujer de su hermano realiza esos cuidados
por la mafiana y el hermano cuando sale de trabajar, por la tarde. Anteriormente
Chelo ayud6 a su madre en los cuidados a su padre, que falleci6 con 72 afios. El
era cuidado por su esposa hasta que empezd a agravarse su Alzheimer. El padre
padecia afasia e iba en silla de ruedas a causa de un derrame y un aneurisma. En

total Chelo lleva 26 afios cuidando.

CARMELA. 66 afios. Realizo con ella y otros familiares un grupo de discusion,
pero posteriormente estimo oportuno realizarle una entrevista en profundidad ya
gue es la Unica cuidadora que ha claudicado activamente, con un alto coste
emocional. Sus padres vivian en la casa familiar en una aldea pero cuando
devinieron dependientes y después de probar otras formulas fallidas, como la
rotacion de los hijos y el cuidado en casa por una persona contratada, ella se los
llevd a su casa en la ciudad. Cuid6 de ambos progenitores durante tres afios
hasta el fallecimiento de su padre pero la experiencia fue nefasta y claudico,

negandose a seguir cuidando de su madre con quien siempre habia tenido una
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mala relacion que empeoré mucho durante el tiempo intensivo de los cuidados,
llegando a provocar conflictos dentro de su propio matrimonio, asi como un alto
nivel de estrés y ansiedad. Posteriormente su madre paso al cuidado alterno de
otras dos hijas que la tenian en sus casas por periodos de tres meses cada vez en
municipios que distan 200 km. entre si. Finalmente, debido al agravamiento de

su salud fue institucionalizacion en una residencia.

JORGE. 48 afios. Funcionario de grupo A en un ayuntamiento de 50.000
habitantes, donde también reside. Al inicio de la investigacion vive con su mujer
en el municipio en que trabaja, pero a lo largo de la misma se desarrolla su
proceso de divorcio, que ambos achacan en gran parte al deterioro de la relacion
producido por lo absorbente que resulta su labor de cuidador, ocupando todo el
tiempo libre que le queda después de su trabajo. Los cuidados los desarrolla en
la casa de los padres, en un municipio rural a unos 15 kilémetros de su casa, y es
alli donde pasa las tardes y las noches, asi como el fin de semana. Cuida a su
madre (78), con discapacidades fisicas, con un Grado Il y una minusvalia del
94% y a su padre (81), con diagnéstico de demencia tipo Alzheimer y un grado
I. Es hijo unico y se ocupa él, aunque también tiene contratada a una persona
que los atiende por la mafiana mientras él trabaja y esporadicamente viene otra
persona mas por la tarde. Debido a las caracteristicas de su historia y su perfil

realizo con él historia de vida.

IRENE. 58 afios. Enfermera en un hospital. Divorciada, vive con sus dos hijos.
El estudia en la universidad y ella acabé hace poco. Desde hace tres afios en la
vivienda, un chalet grande en una zona residencial cercana a la capital, viven
también sus padres. El de 87 afios, con una minusvalia por su profunda sordera,

ademas de faltarle la vision de un ojo, pero sin valoracion de grado y nivel, y su
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madre, que tiene 84 afios, padece Alzheimer y tiene un grado Il. Los padres han
tenido que abandonar su residencia habitual para ser cuidados por Irene. Tiene
contratada a una interina que se ocupa de ellos de lunes a sabados.

ELENA. 48 afios. Ama de casa. Vive en un municipio préximo a la capital con
su marido y su hijo. Cuida de su madre (84) con demencia y paralizada por un
ictus desde hace 8 afios. Tuvieron que cambiar de domicilio a causas de los
cuidados, porque vivian en un piso que no reunia las condiciones idoneas. La
vivienda donde viven ahora ha sido acondicionada varias veces segun se ha ido
requiriendo para los diferentes cuidados. Elena pasa largas temporadas sola con

su madre porque su marido e hijo viajan con mucha frecuencia debido al trabajo.

MALENA. 37 afios. Vive en la capital junto a su marido, su hija de 7 afios y su
hijo de 6. Cuida de su hijo desde que nacid. El tiene un sindrome por el que tiene
reconocido un grado 3. En verano trabaja un par de meses como auxiliar de
enfermeria en un hospital, donde es fija discontinua y ha logrado ajustar su
periodo de trabajo a esta circunstancia. Durante ese periodo, coincidente con el
verano, recibe mucha ayuda familiar de sus hermanos, que se desplazan desde
otras comunidades autonomas donde residen y toman sus vacaciones en funcion

del trabajo de Malena para hacerse cargo de los cuidados de su sobrino.

MERCEDES. 51 afios. Empleada de hogar, aunque ahora sélo se ausenta para
limpiezas puntuales, si se lo permiten los cuidados. Vive en una pequefia aldea
ganadera bastante aislada con su tio de 83 afios, a quien cuida desde hace 5 afios,
aunque en los ultimos tres afios se ha deteriorado mucho; esta encamado y no
puede moverse. Esta valorado en grado 3. Su familia de orientacion vive en una
aldea cercana (sus padres y hermanas). Ella dejo la casa de sus padres y vive

aqui desde nifia, donde a la edad de ocho afios fue a ayudar a su tio para cuidar
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de los abuelos. La vivienda era de los abuelos, que la pusieron a su nombre en
compensacion por estos cuidados.

CION. 71 afios. Cuida de su cufiado de 90 afios. Lo cuida desde que se caso hace
mas de 40 afios, porque él estaba ciego y tenia diversas dificultades debidas a un
accidente laboral; hasta entonces se ocupaba el marido de Cion, pero tras el
matrimonio pasé a ser su responsabilidad y de hecho su cufiado no quiere que le
cuide nadie mas. Tiene un grado 2, aunque quieren solicitar una revisién porque
ha empeorado. Vive en la casa, enclavada en un pueblo ganadero muy pequefio

y aislado, con su marido e hijo y con su cufiado.

JOSEFINA. 60 afios. Vive en un municipio de 5.000 habitantes cercano a la
capital con su marido, su hija y su nieto y con su madre de 85 afios,
diagnosticada de Alzheimer desde hace tiempo. Hace 5 afios que su madre se fue

a vivir con ellos porque habia dejado de ser autonoma.

MARIUCA. 61 afos. Jubilada de actividad ganadera. También ha trabajado
como empleada de hogar y aun lo hace cuando puede. Vive con su esposo, dos
de sus hijas (una de ellas, Mar, de 21 afios, interviene en la entrevista porque
también ayuda a su madre en el cuidado del abuelo), su hermano y su padre.
Cuida de su padre, de 86 afios, con una demencia senil que no le permite
guedarse solo ni un momento. Valorado con grado 3. Indica que desde que le
dieron la prestacion hace unos dos afios no han vuelto nunca a hacerle
seguimiento. La pension del padre se la queda el hermano que convive con ellos.
Los Unicos gastos que paga el hermano son los recibos de agua y luz, pero el
resto de gastos de la casa: los productos de alimentacion y limpieza, los gastos
médicos y demas, los paga la familia de Mariuca. También cuando hace falta un

mueble o un electrodoméstico. Mariuca considera esto muy injusto pero no sabe
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como hacerle frente a esta situacion. Ahora tiene que adaptar el bafio para poder
asear a su padre pero no sabe cuando podra hacerlo porque su marido se ha
quedado en el paro. Hasta ahora €l cobraba 500 euros, pero ahora va a estar
cuatro meses sin cobrar nada hasta que se jubile con 65 afios y andan muy justos

de dinero.

LUPE. 54 afios. Divorciada y con un hijo de 17 afios. Era encargada de logistica
en una empresa de distribucion de alimentacion. Dejé su vida profesional y se
trasladé desde Madrid para cuidar a sus padres. Atiende aqui a sus dos padres de
79 y 80 afios, en el domicilio de éstos, ambos con demencia, aunque a veces
conservan cierto grado de lucidez, especialmente su padre. Tiene graves
conflictos con su Unico hermano, que ni vive en la vivienda ni se ocupa de los
cuidados, pero quiere ser el responsable Gltimo de la toma de decisiones en lo
que respecta a sus padres. Esta situacion le produce gran angustia y estrés.
Aunque llego a conocerla por ser integrante de uno de los grupos de discusion,
debido a sus caracteristicas hago con ella posteriormente una entrevista en

profundidad.

KITTY. 56 afios. Cuida de sus padres, ambos con un grado Il de dependencia. El
tiene 86 afios y ella 90. Kitty esta diagnosticada de esquizofrenia desde hace mas
de 20 afios. Desde su primer brote abandoné su trabajo como peluquera y se
quedo en casa, primero ocupandose de las labores del hogar junto a su madre y
después al cuidado de sus padres. Cuenta con tres hermanas y cinco hermanos
mas que no conviven con ellos. Todos sus hermanos y hermanas estan
pendientes de ellos, pero no todos con el mismo grado de implicacién. Tiene un

hermano sacerdote que se ocupa especialmente de ellos; aunque él vive en otro
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municipio va con bastante frecuencia. También cuenta con la ayuda frecuente de

una hermana divorciada que vive en la misma ciudad.

GUILLE. 58 afios. Funcionario del cuerpo general administrativo de la
Administracion General del Estado. Vive con su esposa. Sus hijos acaban de
independizarse. Cuida de sus padres, ambos diagnosticados de Alzheimer: su
padre recientemente, su madre hace ocho afios. Ademés cuenta con otros dos
hermanos que colabora con él en el cuidado, aunque en menor medida, debido a
sus horarios laborales y a que no residen en el mismo municipio. También

cuenta con ayuda profesional contratada.

CHIQUI. 44 afios. Trabajadora social dependiente del gobierno autonémico
desde hace 17 afios. Ha vuelto a vivir con su madre y su tio a los cuales cuida,
especialmente a su tio valorado con un grado Il de dependencia, aunque no han
solicitado la prestacion econdmica por cuidado de familiar a cargo y si reciben
unas horas semanales de ayuda a domicilio prestada por los servicios del
ayuntamiento. De lunes a viernes es ella quien se ocupa de los cuidados y los
fines de semana se alternan sus dos hermanas que no viven con ellos. Es una
informante cualificada por su doble condicién de gestora de dependencia y de

cuidadora.

VICTORIA. 71 ANOS. Cuidé de su madre, fallecida hace pocos meses, durante
mas de 45 afos. Actualmente trabaja de secretaria en el juzgado de paz de su
pueblo. Se licencid en francés y trabajo para multinacionales en Paris, Gran
Bretafia y Bilbao, pero tuvo que volver a su pueblo para cuidar a su madre.
Desde entonces compaginé los cuidados con algunos trabajos como gestora

administrativa en la economia informal.
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29. PRIMI. 61 afios. Jubilada de una compafiia de seguros. Cuida a su madre con

Parkinson y un grado Ill. Ella vive sola y su madre también, en la otra punta de
la ciudad. Es la cuidadora principal. Cuenta con ayuda profesional y también con
un hermano y una hermana que viven en el mismo municipio. Aunque ella es
quien lleva la mayor carga de los cuidados, tanto en tiempo de cuidados como en
asuncion de responsabilidades, sus hermanos estdn empezando a claudicar y

estan buscando més apoyo profesional.

GRUPOS DE DISCUSION Y SUS INTEGRANTES

GL1.- El grupo esté formado por 14 mujeres de entre 30 y 55 afios aproximadamente. La

sesion se desarrolla en un centro civico. Algunos de los perfiles de las participantes son

los siguientes:

Lupe dej6 su vida en Madrid para cuidar a sus padres en Oviedo. Dejo su
trabajo alli y se vino a vivir a casa de sus padres trayendo consigo a su hijo
adolescente. Debido a sus caracteristicas hago con ella posteriormente una

entrevista en profundidad.

Elsa cuida a sus padres junto con sus hermanas, aunque el referente de los

cuidados es ella, tanto para los servicios sociales como para su propia familia.

Anne explica que ella cuida porque “los demdas trabajan’; indica que cuando

ella perdio su trabajo “aparecio la disponibilidad”.

Nuri es hija Unica y cuiddé durante nueve afios de su padre con cancer y

Alzheimer.
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e Ana tiene interés en las jornadas porque “se le avecina”; su madre “aun estd

’

bien, pero...’

e Emma cuidd a sus abuelos y dice que le va a tocar cuidar a su madre y a su

suegra.

e Nuria es abogada del sindicato de enfermeria y viene por interés profesional.

e Anaviene por curiosidad y prevencion.

e Concha viene porque sus padres ya son mayores.

G2.- Grupo formado por varios componentes de una misma familia que cuidan o han
estado cuidando a sus progenitores. La reunion se desarrolla en una casa familiar
donde se han reunido para celebrar el cumpleafios de la abuela. Se realiza la
grabacion de la reunién al surgir la oportunidad, a partir de una charla informal y a
peticion de la investigadora (sin relacion familiar con el grupo), aprovechando la
coyuntura y por acuerdo con todos ellos, que quieren debatir sobre los cuidados en
general y sobre su situacion particular. Se sigue un guién no estructurado al que se
recurre cuando la conversacion se aleja en exceso de los objetivos de la investigacion.

La grabacion se prolonga por espacio de tres horas y media. El grupo lo forman:

e Carmela. 66 afos. Hasta hace poco tiempo considerada la cuidadora principal.
Sus padres vivian en la casa familiar en una aldea pero cuando se hicieron
dependientes y después de probar otras formulas fallidas como la rotacién de
los hijos para la atencion de los padres en la casa familiar (con grandes
dificultades por parte de todos debido a los problemas para conciliar sus

empleos y sus propias familia), y el cuidado en casa por una persona contratada
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como interna, ella se los llevd a su casa en la ciudad. Cuid6 de ambos
progenitores durante tres afios hasta el fallecimiento de su padre pero la
experiencia fue nefasta y claudico, negandose a seguir cuidando de su madre.
Debido a sus caracteristicas hago con ella posteriormente una entrevista en

profundidad.

Antonio. 68 afios. Jubilado. Esposo de Carmela. Colaboraba activamente en el

cuidado de sus suegros. Especialmente en el caso de su suegro.

Maite.57 afios. Hermana de Carmela. Trabaja de ordenanza en un colegio. Esta
casada y vive con su marido y una de sus hijas que adn estudia en la
universidad. Desde hace tres afios cuidad de su madre durante seis meses al

afo.

Paco. 59 afios. Jubilado por enfermedad. Esposo de Maite. Participa en los

cuidados de su suegra.

Macu. 56 afios. Hermana de Carmela. No trabaja fuera del hogar. Cuida a su
madre los otros seis meses al afio. Esta casada y tiene tres hijos adultos que no
conviven con ella. Se ocupa sola del cuidado; también particip6 activamente en
el cuidado de su suegra antes de que ésta fuese finalmente ingresada en una

residencia.

Actualmente y después del fallecimiento del abuelo, la abuela va rotando en estancias
de seis meses en casa de sus dos hijas menores. Es un ejemplo de los denominados
“abuelos golondrina” o “abuelos maleta”. Es importante advertir que los varones que
si cuidan en esta familia son los esposos de las hijas cuidadoras; no asi los hijos

varones de la familia, que no han tomado parte activa en los cuidados.

394



ANEXO II. FICHAS

CUIDADORAS INVISIBLES, DERECHOS GRACIABLES.

Tabla XI1I. All. 1 FICHA DE CAMPO

Cristina Carral Miera

FICHA DE CAMPO

N° de orden

FECHA DE GRABACION

NOMBRE CUIDADOR/A

LOCALIDAD

TELEFONO DE CONTACTO

EDAD

NIVEL DE ESTUDIOS

OCUPACION Y ACTIVIDAD

UNIDAD FAMILIAR

PERSONA/S DEPENDIENTE/S

PRESTACION O SERVICIO

PERIODO/S DE CUIDADOS

LOCALIZACION CUIDADOS

OBSERVACIONES
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MODELO DE FICHA TIPO PARA ENTREVISTA A CUIDADORES FAMILIARES INFORMALES

OBJETIVOS

GENERALES

PREGUNTAS

PRINCIPALES

ASPECTOS A

EXPLORAR

PREGUNTAS

SECUNDARIAS

FOCOS DE ATENCION

NO VERBAL

Observar la organizacion de
responsabilidades de cada

miembro de la casa. (Punto de

vista de la persona que se ocupa

hoy de los cuidados).

¢Como es un dia cualquiera
para cada miembro de la
casa? Describe un dia de

labor.

&Y un dia de fiesta o un dia

especial?

1.- Organizacién familiar y

roles asignados a cada miembro.

2.- Lugares y tiempos de

cuidado.

3.- Observar la valoracion que
la persona cuidadora hace de

cada labor.

¢Cémo se organiza la vida?

En casa

En el trabajo

Las actividades
extraordinarias
Los dias de labor y los

de fiesta

Pregunta de inicio que sugiere
una respuesta sencilla y no
comprometida, ordenando las

actividades cronolégicamente.

Atender al lenguaje no verbal en
la descripcion de las tareas

propias y ajenas.
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Descubrir el proceso de ¢Como llegas a ser la persona

asuncion (propia)/asignacién responsable de los cuidados?

(familiar) del rol de cuidador/a.

1.- Conocer el caracter gradual
0 repentino de la asuncion del
rol de persona cuidadora.

2.- Condicionantes que la
persona cuidadora estima que le
llevaron a asumir la labor de
cuidados.

3.- Asignacion y asuncion del
rol. Caracter exclusivo o no del

mismo.

¢Cuanto tiempo llevas cuidando
a tu familiar dependiente?
¢Coémo se llega a tomar la
decision de que cuides td?

¢ Y los demas (no sélo los
familiares o los que conviven en
el domicilio) qué labores
desarrollan?

¢Qué grado de exigencia ha ido

requiriendo el cuidado?

Observar como asume la
persona cuidadora su rol. ¢Esta
satisfecha? ; Descontenta?
¢Resignada? Consignarlo lo

maés fielmente posible.

Descubrir necesidades,
insuficiencias y apoyos publicos
y si estos refuerzan el ¢ Qué servicios y prestaciones
estereotipo o potencian la usas para los cuidados?
redistribucion de

responsabilidades en el cuidado.

1.- Conocimiento de los
usuarios sobre los servicios.

2.- Conformidad o
disconformidad con los recursos
actuales de que dispone y la
adecuacion de los recursos a las

necesidades.

¢Usas alguno de los servicios

del ayuntamiento? ;Y privados?

¢Qué echas en falta? (exista o
no el servicio o prestacion)

Necesidades no cubiertas.

Estado de 4nimo respecto de la

atencion publica a su situacion.
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Incidencia de las prestaciones y
servicios en los roles del

cuidado.

¢Como afecta el uso de las
prestaciones /servicios a la
vida diaria de la familia/el

entorno?

1.- Observar la afectacion
individual de cada miembro de
la familia/el entorno.

2.- Observar particularmente la
afectacion en la persona
dependiente y la persona

cuidadora.

¢ Los servicios se adaptan con

eficacia a vuestra situacion?

Observacion del lenguaje

corporal durante la explicacion.

Observacion de los posibles

cambios en los roles.

¢Como era la vida diaria
antes y después del uso de la
prestacion /el servicio? ¢ Qué

cambios has apreciado?

Concreci6n de los cambios
producidos por la recepcién de
la prestacion o el servicio, si se

dan.

¢Los cambios, si se han
producido, han reportado algun

bienestar concreto?

Especialmente para cuidadores
y dependientes que hayan
vivido las dos situaciones: la
dependencia con y sin servicios

y prestaciones.

Incidencia de la crisis en los

cuidados

¢La situacion econémica
actual ha repercutido en los

cuidados dentro de la familia?

1.- Situacidn de la familia.

2.- Incidencia debida a la
situacion politico-
administrativa.

3.- Repercusion, si la hay en el

dependiente y el cuidador.

¢Ha habido que hacer ajustes
por la situacién de crisis? Si ha

variado la situacion econémica

de la familia y si han variado los

servicios y prestaciones.
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Observar la distribucion de los
tiempos, la definicion y las
caracteristicas del tiempo
“propio” de la persona

cuidadora.

¢ Como se organizan (si los
tomas) los descansos y

respiros?

¢Y la ayuda puntual?
e para actividades
rutinarias
e y para actividades

extraordinarias

Conocer las redes de apoyo y
observar su caracter habitual o
esporéadico.

¢ Qué cardcter tiene esa
colaboracidn en su ideario
propio?

¢Es un favor hacia la persona
dependiente o la cuidadora, una
ayuda o una colaboracion
familiar? Para la cuidadora ¢qué
obligacion moral tiene quien

apoya?

¢ Qué haces si necesitas
“despejarte”? ;Llamas a alguien

concreto?

Estado de &nimo respecto de la

colaboracion familiar para los
¢Quien se ocupa de los cuidados
cuidados.
si td tienes que hacer alguna
labor que requiere de otra
persona? (p.ej. mover a la

persona dependiente) o ir al

médico

Renuncias y sacrificios. Nuevas

ocupaciones y apropiaciones.

¢Hay actividades que antes
hacias y ahora ya no haces y
viceversa debido a los

cuidados?

Las renuncias derivadas del
cuidado. Tiempos y espacios a
los que se renuncia.

Los nuevos aprendizajes.

¢Qué has perdido y qué has Tratar de captar las emociones

aprendido? ;Qué te gustaria que producen las renuncias.
volver a hacer y ahora no ¢Nostalgia, resignacion,

puedes? conformidad?
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Repercusion de los cuidados en
la salud (biopsicosocial) del

cuidador

¢Has notado cambios en tu
salud que consideres que son
debidos a la labor de

cuidados?

Repercusiones fisicas y
psiquicas de la labor de
cuidados.

Repercusiones sociales.

¢Hay cambios en tu salud?
¢Y en el modo en que se
desarrolla tu vida familiar y

social?

Recompensas y satisfacciones.

¢ Recibes personalmente algun
beneficio, alguna satisfaccion
de tu labor como responsable

principal de los cuidados?

Busqueda de los aspectos
positivos que la persona
cuidadora extrae de su

situacion.

(Cual es el “pago” a tu labor, tu

recompensa?

Triangulacion de datos.
Comparar las respuestas con el

discurso publico.

El proceso de aprendizaje de la
labor de cuidados y la
asignacion de tareas por género

y edad.

¢Como has vivido los cuidados
en tu vida? Primero cuando
eras nifia/o y te cuidaban y
después a lo largo de tu vida
hasta que te has convertido en

cuidador/a

Comparar las respuestas con la
siguiente pregunta sobre el ideal

de los cuidados.

¢Quién se ocupaba de los
cuidados basicos: alimentacion,
vestido, tareas escolares,
cuidado en las

convalecencias...?

Observar la actitud que la
persona que hoy cuida tiene

sobre los cuidados que recibia.
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Descubrir el ideal de cuidados
para la persona que hoy ejerce

la labor de cuidadora.

¢ Como te gustaria ser

cuidado/a?

1.- Comparar la respuesta con
los cuidados ofrecidos hoy por
parte de la persona cuidadora.
Observar similitudes y

diferencias.

2.- Descubrir quién o quiénes
serfan los cuidadores ideales a
juicio de quien hoy ejerce esa

labor.

¢Donde quieres residir cuando

necesites cuidados?

¢Quién quieres que te cuide?

¢ QUE recursos o servicios te

parecen importantes para esa

labor?

Observacion de la actitud al ser
preguntada por su deseo de
cuidado. La pregunta lleva a la
persona entrevistada a centrarse
en si mismo como dependiente
y no en la persona dependiente.
Agradecimiento y solicitud de

una futura entrevista.
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Tabla XV. All.3 DISENO DEL ESTUDIO EMPIRICO

DISENO DE ESTUDIO EMPIRICO MEDIANTE ENTREVISTAS EN PROFUNDIDAD E HISTORIAS DE VIDA

PROCEDIMIENTO DE RECOGIDA Y ANALISIS DE DATOS EN LA APLICACION DEL MUESTREO TEORICO.

2012-2013 2014 2015 2016
Amelia Meli Jorge (12 entrevista y sgtes.) Mariuca Sari (siguientes)
Asun Elisa Cibn Kitty Patri (siguientes)
Martina Patri (12 ent.) Josefina Sari (siguientes) Jorge (siguientes)
Nuria Chelo Sari (siguientes) Patri (siguientes) Victoria
César Irene Patri (siguientes) Jorge (siguientes) Primi
Sari (12 ent.) Elena Carmela Guille
Alberto Malena Valvanuz Chiqui
Carmen Mercedes Ute

1° grupo de discusion: 14 mujeres 2° grupo de discusién: 3 mujeres y dos

hombres
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2012-2013

2014

2015

2016

Analisis y entrevistas. Comprobacion de incidencias y

categorizacion. Seleccion del objetivo general.

datos.

Analisis y entrevistas. Integracion de categorias. Seleccion de unidades de analisis y triangulacién de

Analisis y entrevistas. Conceptualizacion y reduccion de la teoria.

16 entrevistas individuales

6 entrevistas nuevas 4 entrevistas nuevas

Varias entrevistas estructuradas y no Varias entrevistas estructuradas y no

estructuradas para las3 historias de estructuradas para las 3 historias de vida
vida
1 grupo de discusion: 14 personas 1 grupo de discusion: 5 personas

3 entrevistas nuevas
Varias entrevistas estructuradas y no

estructuradas para las 3 historias de vida

VALORACION DEL CAMBIO PRODUCIDO

Total muestreo >29 entrevistas en profundidad, 3 historias de vida y 2 grupos de discusion
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TABLA XVI

TASA DE ENVEJECIMIENTO. DATOS DE LOS CENSOS DE 1970, 1981, 1991, 2001 Y 2011

CENSO DE 1970 TOTAL

CENSO DE 1981 TOTAL

CENSO DE 1991 TOTAL

CENSO DE 2001 TOTAL

CENSO DE 2011

Elaboracion propia. Fuente INE

VARONES MUJERES POBLACION TOTAL

16.641.802 17.396.047 34.037.849

>65 ANOS 1.363.798 1.934.667 3.298.466
18.491.741 19.191.622 37.683.363

>65 ANOS 1.723.927 2.512.798 4.236.724
19.036.446 19.835.822 38.872.268

>65 ANOS 2.208.256 3.161.996 5.370.252
20.012.882 20.834.489 40.847.371

>65 ANOS 2.930.563 4.027.953 6.958.516
23.104.303 23.711.613 46.815.916

3.470.013 4.645.350 8.115.363
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Grafico Xl (b). Tasa anual de actividad disgregada por sexos desde 1976 hasta 2016. Elaboracion propia. Fuente, EPA.
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GRAFICO XIII (b)
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Grafico XII (b). Evolucién de la cartera de prestaciones y servicios del SAAD. Elaboracién propia. Fuente SAAD
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GRAFICOS XVII Y XVIII
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Proyeccidn de tasas de actividad por edad y sexo 2017-2029. Elaboracion propia, fuente, EPA.

Edad de 16 a 19 y de 20 a 24 afios
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GRAFICOS XIX Y XX
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Proyeccion de tasas de actividad por edad y sexo 2017-2029. Elaboracién propia, fuente, EPA.

Edad de25 a 29 y de 30 a 34 afios
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GRAFICOS XXI Y XXII
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Proyeccion de tasas de actividad por edad y sexo 2017-2029. Elaboracién propia, fuente, EPA.

Edad de 35 a 39 y de 40 a 44 afios
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GRAFICOS XXIl Y XXIV
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Proyeccidn de tasas de actividad por edad y sexo 2017-2029. Elaboracion propia, fuente, EPA.

Edad de 45 a 49 y de 50 a 54 afos
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GRAFICOS XXV Y XXVI
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Proyeccidn de tasas de actividad por edad y sexo 2017-2029. Elaboracion propia, fuente, EPA.

Edad de 55 a 59 y de 60 a 64 afios
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