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Abstract

The work presented makes a critical analysis of the discourse of social policy in Andalusia in
relation to family care. It focuses particularly on the social representations of disability that
arise from family care. The aim was to contribute to the reflection on the ways of constituting
the public object of attention and social protection of care for people with functional diversity
within the family environment. The methodology used was qualitative. The main research
techniques are the documentary review and the critical analysis of the discourse of the
Andalusian regulations that regulate social protection. From a hermeneutic perspective, we
examined specific social intervention practices, triangulating critical discourse analysis with
multisite knowledge and participant observation. Public care policies in Andalusia represent
people with functional diversity as dependents. People with functional diversity are not
considered self-sufficient to take care of themselves, being trapped under notions of fragility,
defencelessness, vulnerability, protection and guardianship. A discourse centred on the care
of the family carer and the most basic care of people with functional diversity is justified. On
the other hand, public responsibilities aimed at the social participation of people with
disabilities are neglected.
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Resumen

El trabajo presentado hace un analisis critico del discurso de la politica social en Andalucia
con relacion a los cuidados familiares. Centrado particularmente en las representaciones
sociales de la discapacidad que se desprenden del cuidado familiar. El objetivo fue contribuir
a la reflexion sobre las formas de constituir el objeto publico de atencion y proteccién social
de los cuidados a las personas con diversidad funcional dentro del entorno familiar. La
metodologia llevada a cabo ha sido cualitativa. Las principales técnicas de investigacion son
la revision documental y el analisis critico del discurso de la normativa andaluza que regula
la proteccion social. Desde una perspectiva hermenéutica examinamos préacticas concretas de
intervencion social, triangulando el andlisis critico del discurso con el conocimiento
multisituado y la observacién participante. Las politicas publicas de cuidados en Andalucia
representan a las personas con diversidad funcional como dependientes. Las personas con
diversidad funcional no son consideradas autosuficientes para cuidar de si mismas, quedando
atrapadas bajo nociones de fragilidad, indefension, vulnerabilidad, proteccion y tutela. Se
justifica un discurso centrado en el cuidado del/a cuidador/a familiar y los cuidados més
basicos de las personas con diversidad funcional. En cambio, se desatienden
responsabilidades publicas encaminadas a la participacién social de las personas con
discapacidad.
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paradigma biolégico (Kearney et al., 2019). Del denominado modelo médico-

rehabilitador emana una concepcion ideoldgica que ha minusvalorado
sistematicamente las capacidades de las personas con diversidad funcional (Mozo-Gonzalez vy
Lucena-Fernandez, 2021). El proposito de la accion social encuadrada en este modelo pasa
por recuperar, rehabilitar y fomentar las capacidades de unas personas significadas como
menos capaces para desempefiar unas funciones culturalmente normalizadas (Tamayo vy
Gomez, 2022). En términos de intervencion social, el cuerpo del sujeto (entendiendo también
las funciones psicoldgicas) constituye el objeto de atencion (loli, 2022). La promocién de la
autonomia es disefiada desde una concepcion organica y fisiologica de la persona (Martin et
al., 2018). La autonomia constituye, en este sentido, el proceso de adquisicion de las
capacidades que la persona ha perdido o no llegd a tener (Wehmeyer et al., 2020). Este
proceso de rehabilitacion para la promocién de la autonomia se traduce en una estrategia de
intervencion social tradicionalmente acufiada como normalizacién (Simpson, 2018).

En oposicidn a este enfoque se implementa un modelo social como paradigma alternativo
a la hora de interpretar, significar y representar la discapacidad (Reynolds, 2022). La
problematizacion de la discapacidad no se fundamenta en las limitaciones personales sino,
mayoritariamente, a partir de las carencias de los factores ambientales (Oliver, 2018). Este
paradigma desplaza el problema de la discapacidad hacia las limitaciones sociales
determinadas principalmente, aunque no en exclusiva, por las barreras arquitectdnicas
(Tejada-Rios, 2021). Para abordar la atencion de los problemas derivados de la discapacidad,
desde los servicios sociosanitarios se estructura una red de recursos a través de distintos
agentes de provision de servicios (Cantero-Garlito et al., 2020). Entre estos agentes se pueden
sefialar la gestion directa de los servicios sociales por parte de las distintas administraciones
publicas o la externalizacion de éstos a través del Tercer Sector de accion social o las
empresas privadas, y/o trasfiriendo las responsabilidades de cuidados a la familia (Martin-
Palomo y Mufioz-Terron, 2015; Wollmann, 2018). Si bien, en Espafia, al igual que en otros
paises de la Europa mediterranea, el pilar del bienestar se ha apoyado tradicionalmente en la
familia (Morcillo-Martinez, 2022; Rea Angeles et al., 2021). Incluso las recientes politicas
sociales como la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia (LAAD) otorga un papel central al cuidado familiar frente a los
recursos y servicios profesionales (Muyor-Rodriguez, 2019; Pérez et al., 2023).

En este trabajo, se han explorado las categorias, los significados y las representaciones
sociales de la discapacidad que emanan del discurso normativo de la politica de servicios
sociales articulada en torno a los cuidados familiares. Siguiendo la aproximacion teorica
estructurada por Moscovici (1996; 2011), las representaciones sociales designan una forma
de (re)conocimiento concreto sobre un grupo social. Sin embargo, las representaciones
sociales no son una forma neutra de agrupar, clasificar y nombrar, sino que expresan valores,
ideas, actitudes, comportamientos que tienen, ademas, una funcién social. En sentido amplio,
las representaciones sociales producen y reproducen significados que sirven para dotar de
sentido una determinada estructura social (Ibanez, 1998). Ademas, dichas representaciones
sociales no solo tienen una funcidn utilitaria para el exogrupo, sino que el endogrupo se
apoya en ellas para construir una imagen de si mismo y compararse con los demas (Di
Giacomo, 1987). Asi, lo psicolégico y lo social se entrelazan construyendo una vision

I a discapacidad como figura social se ha creado histéricamente a partir de un
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personal y, también, social que (de)limitan las interacciones en todos los aspectos de la vida
cotidiana (Jodelet, 1985). En consecuencia, las representaciones sociales, generalmente
estereotipadas, actian como estructuras de aceptacion o rechazo (\Wagner et al., 2011).

Diferentes investigaciones ya vienen evidenciando como culturalmente la discapacidad ha
sido relacionada solamente con los déficits de las funciones corporales y han contemplado al
individuo de forma aislada. Esta comprension venia generada por las representaciones
sociales construidas en torno al imaginario del modelo médico-rehabilitador y que han ido
fortaleciendo los estereotipos (Arenas y Melo-Trujillo, 2021; Builes y Vasco, 2008; Fonseca
y Mojica, 2004). A su vez, la nocion de “familia” se vincula con el imaginario de la
discapacidad a través de las practicas del cuidado. Esto es, la familia se representa, social y
culturalmente, como un agente de cuidado hacia las personas con discapacidad (Dalmeda vy
Chhabra, 2019; Morcillo-Martinez, 2022). Estos hechos contienen una carga ideologica que
genera ciertas dinamicas o recursos que surgen de la vinculacién de ambos conceptos (Pérez
et al., 2023).

Desde esta perspectiva, la investigacion gque se presenta tiene el proposito de visualizar la
figura sociopolitica de la discapacidad a través de la atencidn social enmarcada en el cuidado
familiar. Para ello, se ha rescatado la manera en la que se describe y piensa la discapacidad
por parte de estas politicas publicas. Paralelamente, se han examinado formas particulares de
intervencion social que han aportado los elementos complementarios que han ayudado a
mostrar la representacion social de la discapacidad en estas politicas publicas de cuidados
familiares. Por tanto, en este trabajo no se busca explicar lo que la discapacidad es o deberia
ser. Lo que (pre)ocupa es hacer emerger el sujeto politico constituido a partir del cuidado
familiar de las personas con discapacidad que se despliega desde los servicios sociales en
Andalucia.

El estudio se centra en la Comunidad Autonoma de Andalucia, situada al sur de Espafia,
siendo la comunidad autébnoma con mayor numero de habitantes y la segunda de Espafia en
cuanto a superficie. Los datos del Instituto Nacional de Estadistica de Espafia sefialan que
Andalucia se encuentra entre las comunidades auténomas con una alta tasa de personas con
discapacidad. Si las mayores tasas de discapacidad de personas de seis y mas afios por cada
mil habitantes corresponden a las comunidades auténomas de Galicia (116,5), Canarias (115)
y Castilla-La Mancha (111,4) y las tasas mas bajas se dan en las Islas Baleares (79),
Comunidad Foral de Navarra (79,6) y Comunidad de Madrid (80,7); Andalucia presenta una
tasa de 104,54 por cada mil habitantes. Respecto a los datos de prevalencia de situaciones de
discapacidad en personas mayores de 65 afios, Andalucia, si bien no es la region que presenta
una mayor prevalencia, que corresponde a Murcia con 360,7 personas con discapacidad por
cada mil habitantes, si obtiene una alta prevalencia (por encima de 300 casos por cada mil
habitantes) (EDAD, 2020).

Atendiendo a la gestion politica de la LAAD en Andalucia, esta comunidad autonoma
presenta un entramado burocratico y de gestion bastante complejo que hace que el tiempo
medio para resolver un expediente de dependencia sea de 544 dias, el segundo dato mas alto
de toda Espafia tras Canarias con 977 dias. Ademas, aun existen en Andalucia 36.606
personas con derecho a un recurso que estan a la espera de recibir una prestacion o servicio, y
a este ritmo, se tardarian aun 2,7 afios en poder reducir el nimero de personas desatendidas.
La Teleasistencia y la Ayuda a Domicilio suponen en Andalucia el 68,3% de su cartera de
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servicios. Es decir, la mayoria de recursos de la LAAD que se implementan en Andalucia
corresponden a servicios de proximidad y no a centros especificos (Asociacion Estatal de
Directoras y Gerentes de Servicios Sociales, 2023). Estos datos tienen multiples lecturas, sin
embargo, para el objeto de este trabajo, es importante destacar los déficits en la intensidad de
los servicios de ayuda a domicilio. En este sentido, el tiempo maximo de cuidado de ayuda a
domicilio otorgado a una persona con el maximo grado de dependencia no alcanzaria las
cuatro horas diarias de apoyo profesional. Esto provoca que la atencion formal en el hogar a
las personas en situacion de dependencia deba ser complementado por el cuidado familiar
(Minguela y Muyor, 2019; Ortiz Amo et al., 2022). Tanto es asi, que los Gltimos datos
oficiales reflejan que solamente un 4,35% de personas de 6 y mas afios con discapacidad en
Andalucia reciben asistencia o cuidados exclusivamente de personas no residentes en el hogar
(EDAD, 2020).

Los datos mostrados dibujan un modelo de cuidados que deriva con frecuencia en las
familias, dejando un rol complementario a los servicios y la atencion profesional. Con ello, el
analisis de la gestion publica en el contexto de la investigacion enfatiza la necesidad de
abordar el estudio de las categorias, los significados y las representaciones sociales de la
discapacidad que emanan del discurso normativo de la politica de servicios sociales
articulada en torno a los cuidados familiares. Los hallazgos de este trabajo nos ayudaran a
visibilizar cémo se justifica politicamente los cuidados familiares y que impacto tiene para el
imaginario social de la discapacidad.

Metodologia

En este articulo se ha utilizado un disefio metodoldgico cualitativo de corte interpretativo. Las
principales técnicas de investigacién son la revision documental y el analisis critico del
discurso politico (Ifiiguez, 2006). Se analiza la normativa que regula la proteccion social para
cuidadoras/es familiares como corpus/unidades de analisis del discurso politico.

El intervalo temporal estudiado abarca desde 1988 con la publicacion de la primera ley de
Servicios Sociales en Andalucia hasta el contexto actual de implementacion de la Ley
39/2006 de promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia.

Se ha optado por incluir el corpus de textos normativos con mayor impacto y jerarquia
normativa con relacion a la gestion del Sistema de Servicios Sociales y la proteccion de las
personas con discapacidad. En la tabla 1 se muestran los documentos analizados.

Tablal
Documentos analizados
Referencia Principales Aspectos relevantes Comentarios Palabras Clave

Aportaciones

Normativa originaria
sobre Servicios Se trata de la primera ley
Sociales en Andalucia  andaluza que otorga

Tercera Edad
Discapacidad

Ley 2/1988, Atencidn a las
de 4 de abril, familias de personas

de Servicios con discapacidad - Familia

. . capacidad legal e -
Sociales de como objeto de Deroaada por Le implicacion de la Servicios
Andalucia intervencion publica gadap y P Sociales

9/2016, de 27 de Administracion Publica
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Referencia Prmmpa}es Aspectos relevantes Comentarios Palabras Clave
Aportaciones
diciembre para la atencion de
familiares con personas
en situacion de
discapacidad
Art.29.4. Servicios
Sociales Comunitarios. El entorno familiar como Discapacidad
Ley 1/1999, - Art. 32.1. Centros L Familias
Las familias ocupan . . principal proveedor de X
31 de marzo, . Residenciales L : cuidadoras
. un rol esencial en atencion a los miembros .
Atencion  a o Art. 33. . - Servicios
las actividades del . con discapacidad .
las Personas Centros de Dia Sociales
- . hogar y de los 1
Discapacidad : . . Centros de dia
. cuidados Atencién a las familias
en Andalucia Derogada por Ley Centros

Decreto
137/2002, de
30 de abril,
de apoyo a
las familias
andaluzas

Ley 39/2006,
de 14 de
diciembre, de
Promocion
de la
Autonomia
Personal vy
Atencion a
las personas
en situacion
de
dependencia

Sobrecarga de las
mujeres en
diferentes aspectos
de la vida familiar;
rol predominante en
familias
monoparentales y
exorbitante
compromiso en la
atencién a
ancianos/as,
hijos/as, personas
con discapacidad,
desempefiandolo
con medios
limitados y
compatibilizado con
el ambito
profesional

Garantiza las
condiciones basicas
y la prevision de los
niveles de
proteccion. Sirve de
cauce para la
colaboracion y
participacion de las
Administraciones
Publicas y para
optimizar los
recursos publicos y
privados
disponibles.
Configura un
derecho subjetivo
que se fundamenta
en los principios de
universalidad,
equidad y
accesibilidad,
desarrollando un

4/2017, de 25 de
septiembre

Art. 30.

Centros de dia

Art. 32.

Programas de estancia
diurna 'y de respiro

Representa la
vulnerabilidad de
personas con
diversidad funcional.

Relacién con
elementos que incluyen
fragilidad, indefension,
desamparo, necesidad
de atencion constantes
y ayuda permanente
para actividades
béasicas de la vida
diaria

Articulo 18.4.
Prestacion econdmica
para cuidados en el
entorno familiar y
apoyo a cuidadores no
profesionales.

por parte de los servicios
sociales

Este decreto se centra en
la conciliacién del ambito
familiar, personal y
laboral.

Plantea el compromiso de
la Administracion, de la
adjudicacion de
ocupaciones asumidas
por las mujeres

Connotaciones negativas
hacia las personas con
diversidad funcional

Al amparo del art. 18.4.
sobre la promocién de
acciones de apoyo a los
cuidadores no
profesionalesy la
incorporacion de
programas de formacion
“Cuidabus”, mejorar la
capacidad del cuidador,
mejoran las necesidades
de la persona con
discapacidad

residenciales

Familias
Integracion
Conciliacién
Respiro familiar
Estancia diurna

Formacioén
Familia
Dependencia
Diversidad
Funcional
Universalidad
Equidad
Accesibilidad
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. Principales .

Referencia pa Aspectos relevantes Comentarios Palabras Clave

Aportaciones

modelo de atencion

integral al

ciudadano

Tiene en cuenta la

relacién entre

género y servicios

sociales, a fin de

R Implementa programas de

evitar situaciones de formacion para cuidar

discriminacion y familiares con

falta de igualdad de  Art. 41. discapacidad y en Servicios

oportunidades para  Catalogo de situaci6n de dependencia Sociales
Ley 9/2016, las mujeres, e Prestaciones del " Dependencia
de 27 de incorporala Sistema Publico de Se crean los programas Igualdad
diciembre, de perspectiva de Servicios Sociales de temporales de atencion Género
Servicios género en todo el Andalucia. residencial con el Residencia
Sociales de modelo de I ' temporal

. . g objetivo de fomentar el

Andalucia intervencion de los descanso de los familiares

servicios sociales de cuidadores

Andalucia, '

impidiendo la

feminizacion de la

accion social en

toda su extension

Promover una
Ley  4/2017, sociedad inclusiva
de 25 de accesible y Se expresa el propdsito
septiembre, especialrﬁente en la de regularizar los Muieres
de los _"7". . recursos disponibles en la o

situacion de mujeres . . ; . Nifias
Derechos y la nifias, el pleno Avrticulo 11. Mujeresy ~ Comunidad Autébnoma Igualdad
Atencibn  a é/esarroyllo de sus nifias con discapacidad. Andaluza en base a la Sociedad
las Personas . Convencién Internacional . .

capacidades en inclusiva

con

sobre los derechos de las

- . igualdad de
Discapacidad . personas con
oportunidades con : .
en discapacidad
. el resto de la
Andalucia. . ;
ciudadania

El procedimiento de analisis, asistido por software, se apoya en el analisis inductivo
mediante la codificacion de la informacion. Para ello, se fijan como unidades de registro las
palabras, oraciones, parrafos o fragmentos que son potencialmente significativos dentro de la
informacion textual que proporcionan las normas. Las unidades de contexto quedan
estipuladas por el fragmento mas largo que ofrece el sentido y significado a las unidades de
registro (Lopez-Aranguren, 2016). Para nuestro analisis, sobre las representaciones sociales,
nos basamos en los criterios tematicos emergentes. Para ello, se examina: 1) las categorias
emergentes que constituyen los encuadres que sirven para comprender y definir el fendmeno;
2) el enfoque en la redaccion del contenido que se da en los textos normativos, acerca de
cdmo se presentan los factores que producen directa e indirectamente el fenémeno.

Se utiliza el método de comparacion constante (Glaser y Strauss, 1967), para identificar
los enfoques y los repertorios interpretativos mas significativos que se utilizan en la
construccion de las normas.
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Desde una perspectiva hermenéutica se han analizado, ademas, estrategias concretas de
atencion social como escenarios particulares en los que poder teorizar sobre las politicas
sociales de cuidados familiares y las representaciones sociales de la discapacidad.

Las preguntas de investigacion que se formulan se desarrollan en torno a:

a) Qué discursos y categorias son las que se utilizan para justificar los cuidados
familiares para las personas con discapacidad dentro de la politica social.

b) Qué significados otorgan las practicas de intervencion social.

c) Que representaciones sociales de la discapacidad se (re)producen de los discursos
normativos y la implementacion de las politicas.

La metodologia seleccionada ha permitido triangular el analisis critico del discurso con el
conocimiento multisituado (Haraway, 1995) y la observacion participante. De esta forma, la
construccion de conocimiento se realiza también desde la propia experiencia profesional del
equipo investigador como profesionales vinculados al Sistema para la Autonomia y la
atencion a la Dependencia.

Este procedimiento metodolégico nos proporciona una aproximacion a las tres
dimensiones en el contenido de una representacion (Moscovici, 1986); la dimension
informacional relacionada con el contenido, la dimensién de representacion vinculada a los
significados y la dimensidn actitudinal que se expresa en las relaciones y en las acciones con,
y sobre, las personas con discapacidad.

Resultados

Haciendo referencia a la primera normativa sobre discapacidad en materia de derechos
especifico, la Ley de atencion a las personas con discapacidad en Andalucia de 1999, alude a
un modelo de gestion social donde las familias ostentan un papel fundamental en las
gestiones de hogar y cuidados. En el articulo 33 de esta ley, se manifestaba que los Centros
de Dia son “para aquellas personas que (...) no puedan ser atendidos por su nucleo familiar
durante el dia”. De igual forma queda reflejado en el articulo 32 que los centros residenciales
“se configuran como recursos de atencion integral destinados a aquellas personas que, al no
poder ser asistidos en su medio familiar, lo precisen temporal o permanentemente”™

La problematizacién de la discapacidad para los servicios sociales se disefia desde la
necesidad de atencién que se dispensa, principalmente desde el nicleo familiar. Este hecho se
vincula con la paralela atencion que focalizan los servicios sociales publicos sobre las
familias cuidadoras. La Ley 2/1988, de 4 de abril de Servicios Sociales en Andalucia, como
primera normativa de servicios sociales en esa comunidad, cre6 el espacio legal que
encuadraba la atencion a las familias de personas con discapacidad como objeto de
intervencion publica.

Posteriormente, la Ley 1/1999, de 31 de marzo de Atencion a las personas con
discapacidad en Andalucia la que también recogeria, en su articulo 29, que los servicios
sociales comunitarios darian apoyo a las familias de las personas con discapacidad. Estas
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acciones comprenden la informacion, orientacion y apoyo familiar, asi como los recursos
existentes, promoviendo en su caso la derivacion a los servicios sociales especializados.

El objeto de atencidn de los servicios sociales en el ambito de la discapacidad quedaria
circunscrito principalmente a la persona con discapacidad y su familia. Sin olvidar que los
centros de dia y residenciales quedan definidos literalmente para las personas con
discapacidad que no puedan ser atendidos por su nucleo familiar (articulo 32 y 33).

En el afio 2002, con el Decreto 137/2002, de 30 de abril, de apoyo a las familias
andaluzas, es cuando se determinan unas medidas especificas para evitar el “excesivo peso en
la atencion a los ancianos/as, los hijos/as, las personas con discapacidad (...)”. En el Decreto
se sefiala explicitamente que:

las consecuencias directas de la sobrecarga familiar recaen aun, fundamentalmente, sobre las
mujeres. Esta sobrecarga se pone de manifiesto en multiples facetas de la vida familiar, como
su predominante papel en las familias monoparentales y el excesivo peso en la atencion a los
ancianos/as, los hijos/as, las personas con discapacidad y, en general, a toda la unidad
familiar, teniendo en cuenta que en muchos casos realiza esta labor con escasos medios y
compatibilizando el trabajo familiar con el profesional.

Este Decreto supone un giro definitivo de discurso en tanto que pretende “configurar
un conjunto de medidas para que las Instituciones Publicas asuman muchos de los
servicios que actualmente prestan las familias” (Decreto 137/2002, de 30 de abril.
Boletin Oficial de la Junta de Andalucia, n°52). No obstante, los articulos que recogen
especificamente las actuaciones en materia de cuidado de personas en situacion de
dependencia, personas con discapacidad y mayores evidencian un enfoque centrado en la
conciliacion del ambito familiar, personal y laboral. Asi, se establece una intencionalidad
institucional de asumir las tareas que la(s) mujer(es) de la familia realiza(n), pero cuya
implantacién se construye bajo el paraguas del paradigma perverso de la conciliacion. El
articulo 30 expresa que los Centros de Dia de la Junta de Andalucia se adecuaran para
ofrecer servicios y actividades con la finalidad de “permitir a sus familiares compaginar
sus responsabilidades laborales con el cuidado de estas personas”, como por ejemplo
incrementando su apertura en horario de tarde.

El Decreto 137/2002, de 30 de abril de apoyo a las familias andaluzas fijo en su articulo
32 que el programa de respiro familiar consistiria en:

Sustituir, en centros especificos o bien compartiendo instalaciones con Centros Residenciales,
las tareas de atencion prestadas a una persona dependiente por algin miembro de la familia,
durante parte del dia o en cortos periodos de tiempo, permitiendo que éste pueda ausentarse
del domicilio por razones laborales o de descanso.

La Ley estatal 39/2006 de Promocion de la autonomia personal y atencion a las personas
en situacion de dependencia (LAAD) esta constituida como la estrategia politica central de
servicios sociales y configura la mayor red de recursos para las personas con discapacidad.
Esta normativa cita en su exposicion de motivos que “el reto no es otro que atender las
necesidades de aquellas personas que, por encontrarse en situacion de especial
vulnerabilidad, requieren apoyos para desarrollar las actividades esenciales de la vida diaria”
(Ley 39/2006 de 14 de diciembre. Boletin Oficial del Estado, n° 299). Esta Ley encarna la
vulnerabilidad en las personas con diversidad funcional, relacionandola con nociones que
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implican fragilidad, indefension, desamparo, posibilidad de sufrir dafios, atencion permanente
de ayuda para actividades béasicas. Estas atribuciones estan inscritas ademas en un espacio
axioldgico que carga a las personas con diversidad funcional de un valor negativo y no
deseable.

No obstante, la ejecucion de los planes de formacion para “cuidar al cuidador”, con
estrategias y recursos de afrontamiento, refuerzan la imagen estereotipada del cuidado. En
este sentido, la Consejeria de Salud y Bienestar Social de la Junta de Andalucia inicia en
2009 un plan de formacion dirigido a cuidadoras y cuidadores con prestacion reconocida para
el cuidado en el entorno familiar de personas en situacion de dependencia. Este plan
contempla dos programas. El programa de informacion llamado “Cuidabus” y un programa
de talleres de formacion presencial. El “Cuidabus” consiste en un autobts adaptado con una
sala multimedia y un espacio de “practicas”. Las y los cuidadoras/es familiares verian
audiovisuales de la labor de cuidado y de lo que significa cuidar de una persona en situacién
de dependencia. En el area de “practicas”, se realizan demostraciones sobre como lavar y
vestir a una persona en situacion de dependencia, realizar movilizaciones y/o transferencias
corporales y primeros auxilios. También se realiza un breve ejercicio de relajacion.

El discurso de “cuidar al cuidador” vuelve a evidenciar el relato construido desde las
politicas publicas focalizando la atencion en proteger el bienestar de aquellas personas que
ejercen el cuidado y que actian como recurso dentro de la LAAD. La atencién se centra en
resolver los problemas de las/os cuidadoras/es, entendiendo que las necesidades de las
personas con discapacidad se cubren mejorando la capacitacion de sus familiares.

En la actual Ley 9/2016, de 27 de diciembre de Servicios Sociales de Andalucia se expresa
una preocupacion por el continuo uso de la mujer como proveedora de servicios sociales
publicos. En la exposicion de motivos se sefiala que:

También es crucial para el desarrollo del Sistema Pablico de Servicios Sociales de Andalucia
prestar especial atencion a la relacion entre género y servicios sociales, no solamente
orientada a evitar situaciones de discriminacion y a la carencia de igualdad de oportunidades
para las mujeres, sino incorporando el enfoque de género en todo el modelo de intervencion
de los servicios sociales de Andalucia, evitando la feminizacion de la accion social en toda su
extension. Entre otros temas, se debera transcender de la categoria mujer como proveedora de
cuidados en su rol tradicional de cuidadora, reconociendo el valor humano de la provision de
cuidados, pero a su vez reivindicando el reparto igualitario de esta tarea entre mujeres y
hombres.

Tedricamente, una apuesta decidida por un sistema profesional y publico de proteccion
social de la discapacidad nos llevaria a unos nuevos significados y representaciones sociales
de colectivo. No obstante, el nuevo Catalogo de Servicios Sociales en Andalucia (Junta de
Andalucia, 2017) vuelve a disefiar estrategias de formacion para el cuidado del familiar con
discapacidad y en situacion de dependencia establece la “atencion residencial temporal para
periodos de descanso de las personas cuidadoras no profesionales” (p.64).

Por el contrario, la Ley 4/2017 de 25 de septiembre, sobre los Derechos y la Atencion a las
Personas con Discapacidad en Andalucia refleja en su exposicion de motivos la
intencionalidad de ajustar los recursos disponibles dentro del territorio andaluz a la
Convencidn Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad (Organizacion
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de las Naciones Unidas, 2006). Por ello, el texto de la Ley 4/2017, de 25 de septiembre, de
los Derechos y la Atencidn a las Personas con Discapacidad en Andalucia sefiala que:

Esta Ley de los Derechos y la Atencidn a las Personas con Discapacidad en Andalucia
obedece a la necesaria adecuacion de la normativa autonomica a la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo (...)
especialmente en los principios de igualdad de oportunidades, no discriminacién y
accesibilidad universal, y fomentando la capacitacién y el empoderamiento personal y social
de las personas con discapacidad”. Ademas, se asevera que: “Por otra parte, el hecho de que
entre las personas con discapacidad prevalezcan las mujeres, asi como su mayor presencia
entre las personas que estan en situacion de dependencia, y entre quienes les prestan cuidados,
justifica la adopcion de politicas pablicas dirigidas a reducir las desigualdades especificas
asociadas al sexo y la discapacidad, introduciendo la perspectiva de género, como un
principio fundamental de esta ley, en todo su posterior desarrollo.

Discusién

Tal y como se aprecia, la familia tiene una presencia central en el modelo de atencién directa
a las personas con diversidad funcional frente a los servicios sociales que adquieren un papel
subsidiario. La responsabilidad recae en los hogares, mientras los recursos profesionales se
entienden como servicios complementarios en aquellos casos excepcionales en los que la
familia no puede ocuparse (Ameis et al., 2020; Rose et al.,, 2022). Las personas con
discapacidad son reconocidas como meros sujetos de cuidado dentro del espacio privado
familiar, que debe ser autosuficiente para satisfacer las necesidades. El proceso que se forja
para prestar apoyo a las personas con diversidad funcional parte de la solidaridad que se
realiza en el marco familiar y, en Ultima estancia, acudir temporalmente a centros
especializados (Friedman, 2019).

Observamos como el cuidado del familiar se desenvuelve como una obligacion que
requiere de una profunda dedicacion pudiendo ocasionar estados de claudicacion en la
persona cuidadora principal. Incluso con la puesta en marcha de la LAAD, el perfil de la
persona cuidadora principal no ha sufrido grandes cambios. Sigue siendo una actividad
asumida en su gran mayoria por mujeres mayores de 50 afios (IMSERSO, 2019). De esta
manera los servicios sociales constituyen una relacion directa entre atender las necesidades de
las personas con discapacidad y a sus familias. La problematizacion de la discapacidad se
entenderia como un constructo sistémico que impregna tanto a la persona (con discapacidad)
como su familia (Sanchez y Alonso, 2020).

Sin embargo, el uso del cuidado familiar como agente de provision de los servicios
sociales obliga a disefiar nuevas estrategias que intenten revertir el progresivo aumento del
cuidado familiar frente a servicios profesionales de apoyo y cuidado para las personas con
discapacidad. En este contexto la comunidad cientifica constituye un fuerte argumentario en
contra de los cuidados familiares. Entre los aspectos mas influyentes se encontraban la
discriminacion de género en la actividad del cuidado, la invisibilizacion del cuidado, la doble
presencia de la mujer en actividades familiares y de profesionales fuera del ambito del hogar,
el coste monetario del cuidado familiar y el coste de oportunidades, la claudicacion, las
repercusiones negativas sobre la salud fisica y emocional, y otros riesgos sociales y familiares
(Bourke-Taylor et al., 2018).
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Las medidas que se realizan si bien son un conjunto de actuaciones que también pretenden
mejorar la atencion de las personas con discapacidad, estas acciones se focalizan sobre el/la
cuidador/a como destinatario/a directo de los recursos puestos en marcha. Las personas con
diversidad funcional se problematizan como una carga para las cuidadoras cuya atencion
consume gran cantidad de tiempo, esfuerzo y dedicacién, que los poderes publicos tiende a
mitigar con el desarrollo de estas acciones. El uso de la conciliacion se estipula como la
planificacion institucional que mitiga el peso del cuidado y facilita la atencion familiar. No
obstante, el agente proveedor del cuidado sigue siendo las mujeres del entorno familiar, y la
diversidad funcional se continda problematizando desde una tedrica necesidad permanente de
ayuda gque demandan estas personas. Segun resultados de la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2020) casi la mitad de las
personas de seis y mas afios con discapacidad indicaron recibir cuidados o asistencia
personal. Estos cuidados son desempefiados esencialmente por mujeres (64,4%), de edades
comprendidas entre los 45 y 64 afios (52,8% de los casos) (EDAD, 2020).

No obstante, muchas familias utilizan la propia actividad de cuidado como estrategia de
afrontamiento psicoldgico frente a los sentimientos de asfixia y ahogo que se produce al ser
designados institucionalmente como principales agentes de cuidados. En este sentido, cuando
se conoce el diagnostico de discapacidad se viven momentos familiares de shock, negacién y
desesperanza que contindan, en algunos casos, a lo largo del cuidado que se brinda (Cribb et
al., 2019). Las familias, en base a las dindmicas que se establezcan en la reorganizacion de su
atencion, pueden convivir con sentimientos de frustracion por la condicién particular de su
familiar y sentirse fatigadas, angustiadas por la situacién que experimentan (Davenport vy
Zolnikov, 2022).

La creacion de los programas de respiro permiten darse cuenta de cémo tiende a pensarse
la atencidn social hacia el colectivo de la discapacidad. ElI apoyo no se presta totalmente
desde la responsabilidad pablica, y por el contrario si se plantea como una cuestion familiar
(Yancen-Rojas, 2021). La Administracion enfatiza el cuidado familiar a través de servicios
como los de respiro que se presentan como elementos amortiguadores de la sobrecarga del
cuidado. Debido a la complejidad, el tiempo y la dedicacion que implica la atencion al
familiar dependiente se ejecutan unos recursos de “respiro” para recuperar el agotamiento
fisico y psicolégico del/a cuidador/a, con el objetivo de que se sienta capaz de continuar
afrontando esta responsabilidad (Seller, 2020). Asi, las politicas que contemplan la
posibilidad de que el dependiente realice estancias temporales son précticas positivas en la
medida en la que ayudan a las cuidadoras a mantener su propia salud, la recuperacion de
fuerzas y el descanso. No obstante, es importante visualizar que este tipo de haceres también
refuerzan el papel familiar como principal responsable del cuidado directo y problematizan la
discapacidad desde la carga que suponen para la unidad de convivencia (Tomas et al., 2018).

La Convencion de la ONU es un texto juridico vinculante que fundamenta la discapacidad
desde el modelo social. La principal consideracion es la adopcién del enfoque de derechos
humanos. Desde este paradigma las personas con discapacidad son, al igual que el resto de
las personas, titulares de derechos y no objeto de politicas caritativas o asistenciales (\Vivas-
Teson, 2018). La Convencion y su Protocolo Facultativo fueron aprobados el 13 de diciembre
de 2006 en la Sede de las Naciones Unidas en Nueva York. Espafia aprobd y ratificd la
Convencién, entrando en vigor en mayo de 2008. Los nuevos principios rectores que
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determina la Convencion se sustentan sobre el modelo social de la discapacidad. Desde el
modelo social se entiende que la discapacidad no responde a una anomalia corporal, sino que
hace referencia a las barreras actitudinales, fisicas y arquitectonicas que limitan la
participacion de las personas en igualdad de condiciones (Cristancho-Diaz, 2019). Este
paradigma comprensivo se opone al imaginario del modelo médico-rehabilitador que justifica
que las personas con discapacidad son solamente un colectivo sobre el que hay que intervenir
para rehabilitar, para corregir sus deficiencias o cuidar asistencialmente. Por el contrario,
plantea un discurso de derechos cuyo fin es la participacion social. Este tratado internacional
implica potenciar como paradigma de referencia la vida independiente de forma transversal
en el disefio de politicas publicas (Cristancho-Diaz, 2019; Rubio, 2020). Esto supone un
cambio profundo en la vision social y politica de la discapacidad. Esta consideracion conlleva
que deba hacerse una transformacion social para que las personas con diversidad funcional
Ileven una vida en igualdad de condiciones. Esto es, acceder a los mismos lugares, &mbitos,
bienes y servicios que estan a disposicion de cualquier otra persona. Pero, ademas, implica
entender que las desventajas sociales que sufren deben eliminarse por constituir claros
ejemplos de discriminacion y de vulneracion de derechos humanos (De los Cobos, 2022).

Conclusiones

A pesar de que los servicios sociales publicos ofrecen distintas alternativas de atencion, los
cuidados familiares han sido y siguen siendo protagonistas. La implementacion de las
politicas sociales hace emerger diversas problematicas que surgen de las précticas y de las
estrategias familiares en el cuidado de personas con discapacidad.

Si bien las medidas y actuaciones que pretenden mejorar la atencion de las personas
dependientes, se evidencia un giro en el objeto de atencién y se focalizan sobre la persona
cuidadora como destinataria de los recursos publicos que se ponen en marcha. El desgaste
que implica el cuidado y las dificultades para compatibilizar esa tarea con otras de tipo
laboral fundamentan los programas publicos. Este discurso refuerza una imagen negativa de
la diversidad funcional de la que se deriva un marco conceptual que concibe a la persona con
discapacidad como una carga para la familia, ya que demanda una constante atencion de
cuidado.

El problema publico se construye a partir de las formas en las que se ejecuta el cuidado
dentro de la dimension familiar, fiscalizando a los/as cuidadores/as e iniciandose un proceso
para instruir cdmo se ha de intervenir para ejercer un buen cuidado. En esta (in)formacion
impartida a los/as cuidadores/as familiares las prioridades se enfocan, casi en exclusividad, a
la atencion basica y personal como la higiene, la alimentacion o las trasferencias corporales,
en detrimento de otras necesidades relacionadas con la inclusion y la participacion social.
Pensar la diversidad funcional desde las actividades basicas humanas fortalece la dimension
individual para explicar sus causas Yy justificar las estrategias de intervencion. Las personas
con diversidad funcional no son consideradas autosuficientes para cuidar de si mismas,
quedando atrapadas bajo nociones de fragilidad, indefension, proteccién y tutela. Asi acaba
conceptualizdndose una percepcion universal del problema de la diversidad funcional,
guiando las respuestas sobre qué puede y debe hacerse al respecto. Se refuerza el control
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institucional para identificar el problema que se quiere resolver en torno a la discapacidad, los
objetivos que se persiguen y las practicas que se desarrollan para alcanzarlos.

Las personas con discapacidad, al ser significadas desde sus condiciones individuales,
acaban siendo representadas socialmente como un colectivo vulnerable y dependiente. Desde
estas categorias se establecen unas pautas especificas para intervenir con este grupo social.
Estos planteamientos justifican un discurso de proteccion social centrado en el cuidado del
cuidador familiar. Estas acciones facilitan la construccién de un relato que relega la
importancia de eliminar obstaculos y promover espacios accesibles para que las personas con
discapacidad puedan mejorar su participacion en la vida social y econémica. Ademas, se
desatienden responsabilidades publicas encaminadas a mitigar las distintas formas de
exclusion social que atraviesan la diversidad de personas que comparten situaciones de
vulnerabilidad, incluidas las situaciones de precariedad de las propias personas cuidadoras.
Con ello, ademas, se corre el riesgo de imponer exclusivamente el hacer experto que planifica
la vida de los/as usuarios, decidiendo qué necesidades cubrir y a través de qué practicas. Es
necesario invertir los papeles para poder transitar hacia un escenario de justicia social donde
las personas con discapacidad pasen a un primer plano, construyendo la realidad desde sus
propios posicionamientos y proyectos de vida.
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