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Badira berariazko ezaugarriak eta zirkunstantziak
dituzten zaintzaile talde batzuek kalteberatasun-
egoeran jartzen dituztenak. Literatura
zientifikoaren arabera, kolektibo horiei "ezkutuko
edo ikusezin bihurtutako zaintzaileak” deitu izan
zaie, zaintzaileek eskura dituzten zerbitzuak edo
baliabideak eskuratzen ez dituzten neurrian,

edo, gutxienez, beste pertsona batzuek eskura
ditzaketen neurri berean eskuratzen ez dituzten
neurrian. Sarbiderik ez izatearen arrazoien artean
daude, besteak beste, ezjakintasuna, egoera
jasanezin bihurtu arte eskaera atzeratzea edo
gizarte-estigmaren lotsa eta beldurra sentitzea.
Literaturaren berrikuspen honen helburua da,
lehenik eta behin, kalteberatasun handiena duten
ezkutuko zaintzaileen profilak identifikatzea;

eta bigarrenik, horiek ikusezin bihurtzean esku
hartzen duten faktore nagusiak aztertzea, baita
pertsona horiek haien zaintza-lanean aurre egin
behar dieten premiak eta arazoak ere.

Gako-hitzak:

Zaintzaile informalak, premien ebaluazioa,
zerbitzuen erabilera, irisgarritasuna, oztopoak,
literatura zientifikoa.
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Existen grupos de personas cuidadoras con
caracteristicas y circunstancias especificas que
las colocan en situacion de vulnerabilidad. Este
colectivo ha sido denominado por la literatura
cientifica como “personas cuidadoras ocultas o
invisibilizadas’, en la medida en la que no llegan
a acceder a los servicios o recursos disponibles
para personas cuidadoras, o por lo menos, no
acceden en la misma medida en que pueden
hacerlo otras personas. Entre las razones de
esa falta de acceso, estan el desconocimiento,
la postergacion de la solicitud hasta que la
situacion se vuelve insostenible o los sentimientos
de vergilienza y miedo al estigma social. Esta
revision de la literatura tiene por objetivos, en
primer lugar, identificar aquellos perfiles de
personas cuidadoras ocultas que presentan una
mayor vulnerabilidad y, en segundo, analizar
los principales factores que intervienen en su
invisibilizacion, asi como las necesidades y
problemas que esas personas enfrentan en su
labor de cuidado.

Palabras clave:

Personas cuidadoras informales, evaluacion
de necesidades, utilizacion de servicios,
accesibilidad, barreras, literatura cientifica.
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1. Contextualizacidn, objetivos y
metodologia

Los antecedentes inmediatos de este estudio se
sitian en el marco de los presupuestos abiertos

de la Diputacién Foral de Gipuzkoa para 2021 En
ese proceso participativo, la entidad foral propuso
un puiiado de iniciativas, comprometiéndose a
implementar al afio siguiente aquellas que recibieran
mayor respaldo ciudadano. Una de las ideas
seleccionadas consistia en la puesta en marcha de
un “proyecto de transformacion social para la puesta
en valor del cuidado” La propuesta se materializ6 en
un estudio preliminar que analizaba la organizacién
social de los cuidados en el citado territorio foral e
identificaba las lineas prioritarias de actuacién sobre
las que cabria avanzar en ese ambito (Diputacion
Foral de Gipuzkoa, 2022).

Esa investigacion, financiada por el Organo para la
Igualdad de Mujeres y Hombres de la Diputacion
Foral de Gipuzkoa, dio pie a varios estudios, entre
ellos, uno dirigido a identificar los grupos de
personas cuidadoras en el ambito familiar que se
enfrentan a una mayor vulnerabilidad y a examinar
las necesidades, problemas y dificultades especificas
que presentan desde una perspectiva de género
(SIIS Servicio de Investigacién e Informacidn Social,
2024). Para alcanzar tales objetivos, se aplicaron dos
metodologias complementarias. Por un lado, una
revision bibliografica de la literatura internacional,

y por otro, una investigacion cualitativa basada en
entrevistas en profundidad. El presente articulo recoge
los resultados de esa revisidn de la literatura, que
sirvié de fundamento para el disefio metodoldgico de
la segunda fase del estudio, es decir, para identificar
los perfiles de las personas que participaron en las
entrevistas.

Aunque el perfil mas habitual de personas cuidadoras
se ajusta al de una mujer de mediana edad que

se responsabiliza de la atencidn y asistencia del
cuidado de personas que conviven en el hogar

—a veces con el apoyo de los servicios formales,
publicos o privados, y a veces sin dichos apoyos—,
existen otros grupos de personas cuidadoras con
caracteristicas y circunstancias especificas que las
colocan en situacion de vulnerabilidad. Este colectivo
ha sido denominado por la literatura cientifica como
“personas cuidadoras ocultas o invisibilizadas’, en la
medida en la que no llegan a acceder a los servicios
o recursos disponibles para personas cuidadoras, o
por lo menos, no acceden en la misma medida en que
pueden hacerlo otras personas. Entre las razones de
esa falta de acceso, pueden encontrarse innumerables
factores, como el mismo desconocimiento, la
postergacion de la solicitud hasta que la situacion se
vuelve insostenible o los sentimientos de verglienza

y miedo al estigma social. A pesar de ser un colectivo
oculto o invisibilizado, cada vez son mas los paises

' https://www.gipuzkoa.eus/es/web/partaidetza/aurrekontuire-
kiak2021.
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gue han comenzado a desarrollar mecanismos para
su deteccion y han empezado a incluir medidas
concretas dentro de sus planes de apoyo dirigidas a
detectar y visibilizar a estas personas cuidadoras.

Como ya se ha sefalado, el objetivo del presente
trabajo es, en primer lugar, identificar aquellos perfiles
de personas cuidadoras ocultas que presentan

una mayor vulnerabilidad y, en segundo, analizar

los principales factores que intervienen en su
invisibilizacion, asi como las necesidades y problemas
que esas personas enfrentan en su labor de cuidado.
Para llevar a cabo esa revisidn, se consulté el catalogo
del SIIS, asi como otras bases bibliogréficas, a fin de
seleccionar informes y estudios, tanto a escala estatal
como internacional, que abordaran la situacién de
personas cuidadoras ocultas. Cabe sefalar que este
ambito de estudio se ha desarrollado principalmente
en paises anglosajones, por lo que la literatura
internacional proviene, mayoritariamente, del Reino
Unido y, en menor medida, de los Estados Unidos,
Australia o Canada —ademas de los paises noérdicos—.
Es preciso sefalar, también, que los estudios en

este campo, al indagar sobre las experiencias de las
personas cuidadoras, son de caracter eminentemente
cualitativo y que la invisibilizacién de esos colectivos
dificulta notablemente su cuantificacién en muchos
casos. Con todo, y a fin de proporcionar un analisis
equilibrado, se han incluido, en la medida de

lo posible, los estudios o informes de caracter
cuantitativo mas pertinentes.

El contenido del articulo se organiza en un primer
apartado de marco tedrico y cinco apartados
posteriores en los que se aborda la situacién
especifica de los siguientes grupos:

e Las personas que cuidan y no han alcanzado
la mayoria de edad y las personas jovenes
cuidadoras.

e Las personas cuidadoras de edad avanzada, y en
especial, los hombres mayores cuidadores y las
personas mayores cuidadoras de un hijo o hija con
discapacidad.

e Las personas cuidadoras en el medio rural.

e Las personas cuidadoras pertenecientes a
colectivos minoritarios: minorias étnicas o
personas de origen extranjero, personas de etnia
gitana y el colectivo LGTBIQ+.

e Las personas cuidadoras en situacion de
sobrecarga, centrando la mirada en las familias
monoparentales encabezadas por una mujer.

Resulta imprescindible destacar que la vulnerabilidad
de algunas de estas personas cuidadoras puede

verse agudizada por la interseccion de multiples ejes
de invisibilidad o discriminacion, lo cual da lugar

a perfiles combinados y que presentan una mayor
necesidad. Este puede ser el caso, por ejemplo, de una
persona joven cuidadora perteneciente a una minoria
étnica, o de una persona mayor cuidadora que reside
en el dmbito rural.



2. Principales elementos que
contribuyen a la invisibilizacion de las
personas cuidadoras

El andlisis de la literatura permite establecer dos tipos
de factores que intervienen en la invisibilizacion de
las personas cuidadoras. Por un lado, se encuentran
aquellos aspectos relacionados con las caracteristicas
de los servicios formales de apoyo y que se
conforman como barreras u obstaculos de acceso y
uso para las personas cuidadoras. Por otro, también
intervienen elementos relativos a las propias personas
cuidadoras, donde convergen sistemas de valores,
normas sociales y actitudes personales, asi como las
circunstancias especificas en las que se desarrolla la
labor de cuidado.

Asi, la inadecuacidn de las vias de acceso a la
informaciodn, la falta de conocimiento profesional
sobre las caracteristicas y necesidades especificas de
estos colectivos, la ausencia de medidas especificas
dirigidas hacia ellos o la existencia de experiencias
pasadas negativas y percepciones de discriminacion,
figuran como algunos de los elementos de
invisibilizacién que surgen de los propios servicios y
recursos de apoyo a personas cuidadoras, y que se
erigen como obstdculos o barreras de acceso a ellos
(Carers UK, 2016; Greenwood et al, 2019; Henwood,
Larkin y Milne, 2017).

También se ha destacado el fundamental papel que
las propias personas cuidadoras juegan a la hora de
acceder y hacer uso de los recursos disponibles. En
este sentido, una de las principales aportaciones de la
literatura es la problematizacion del propio concepto
de persona cuidadora (Molyneaux et al, 2011) y de
los procesos de autoidentificacion y asuncién de
esta identidad (Beatie et al, 2021). En efecto, se ha
demostrado que la realizacion de tareas de cuidado
y la asuncién de la identidad de persona cuidadora
son procesos diferenciados y no, necesariamente,
paralelos (Beatie et al, 2021; Carduff et al, 2014).

Se apunta, de este modo, a la existencia de diversos
motivos por los que una persona con responsabilidades
de cuidado puede no reconocerse como persona
cuidadora, o incluso rechace conscientemente esta
identidad. Entre estos, destacan algunos factores
personales, culturales o religiosos que insertan la
naturaleza del cuidado dentro de las obligaciones
morales de parentesco y obstaculizan la identificacion
como persona cuidadora. Al presentarse, en ocasiones,
la enfermedad o la dependencia como un proceso
gradual, algunas personas cuidadoras no reconocen el
cambio en la naturaleza de la relacién con la persona
cuidada. Otras, por el contrario, se resisten a adquirir
esa nueva identidad, prefiriendo mantener la identidad
de parentesco, en ocasiones como mecanismo

para salvaguardar la dignidad o percepcion de
independencia de la persona cuidada (Knowles et al,
2016).

La ausencia de autorreconocimiento también puede
verse influenciada por estereotipos sobre lo que

supone ser una persona cuidadora. En ocasiones,

por ejemplo, la identificacién solo se da cuando

las personas cuidadoras reconocen en su propia
experiencia algunos de los elementos que se asocian al
cuidado mas intensivo, como la soledad y la necesidad
de proporcionar atencién continuada (Knowles et al,
2016). Esto supone un largo proceso en el que solo

se acude a los servicios formales cuando la situacién
resulta insostenible (Morgan et al, 2002). Por otro lado,
algunas concepciones de la enfermedad, asi como el
estigma asociado a condiciones como la enfermedad
mental o el abuso de sustancias, alejan a las personas
cuidadoras de los servicios y recursos de apoyo
formales (Carroll et al, 2019).

A su vez, las propias circunstancias en las que se
desarrolla la labor de cuidado también pueden
impedir la autoidentificacién como persona
cuidadora. Este puede ser el caso de las situaciones
de sobrecarga, en las que las responsabilidades de
cuidado y laborales hacen que la persona cuidadora
pase por alto sus propias necesidades, o de los
cuidados proporcionados de forma intermitente o a
distancia (NICE, 2020; White, Wray y Whitfield, 2020).

Algunos estudios de caracter critico han sugerido,
incluso, que el concepto de persona cuidadora, debido
a las connotaciones de carga que conlleva, es inefectivo
a la hora de captar a los colectivos de personas
cuidadoras que mayores necesidades de atencion
presentan (Molyneaux et al, 2011). Estos debates, en
cualquier caso, exceden el alcance de esta revision.

En las siguientes paginas se describen los perfiles de
personas cuidadoras que la literatura ha identificado
como invisibilizadas y que, por tanto, presentan un
riesgo de vulnerabilidad mayor. En la medida de lo
posible, se proporciona, para cada perfil identificado,
una aproximacion a las causas y magnitud del
fenémeno, una identificacion de los factores que
intervienen en su invisibilizacién y que dan cuenta del
bajo acceso a los servicios o recursos disponibles,

y un analisis de las principales necesidades y
problemas que las responsabilidades de cuidado
conllevan para estas personas.

3. Personas adolescentes y jovenes
cuidadoras

Dentro de la literatura cientifica relativa a las personas
cuidadoras ocultas, el colectivo que mds atencién ha
recibido es el de las personas jovenes cuidadoras.
Debido a que presentan caracteristicas y necesidades
especificas, dentro de este grupo, la literatura a
menudo establece diferencias entre los nifios, nifias y
adolescentes menores de 18 afios (personas jovenes
cuidadoras o young carers) y aquellas personas con
edades comprendidas entre 18 y 25 afios (personas
jovenes adultas cuidadoras o young adult carers)>.

2 Sj bien en algunos paises, notablemente Australia, la defini-
cién de persona joven cuidadora engloba a todas las personas me-
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El término de persona cuidadora joven hace
referencia a nifios, nifias o adolescentes menores
de 18 afios que proporcionan cuidados de caracter
sustancial y continuado a familiares con algin

tipo de enfermedad, discapacidad o conducta de
adiccion o consumo de sustancias. A falta de una
descripcion oficial (y teniendo en cuenta que las
tareas domésticas o de cuidados pueden darse

en todo tipo de familias y no por ello suponer un
riesgo de vulnerabilidad), la literatura establece que
las personas jovenes cuidadoras son aquellas que
asumen responsabilidades de cuidado que exceden
las que se considerarian apropiadas para un nifio

0 nifa, y se asemejan a las que generalmente se
asignarian a una persona adulta (Aldridge y Becker,
2007; Becker, 2007). En este sentido, a menudo

se ha utilizado el llamado “continuo del cuidado’,
concepto desarrollado por Becker (2007), en el que
se diferencia entre la preocupacion por una persona
—del inglés care about—y el cuidado de esa persona
—care for—. Mientras que el primer caso podria
aglutinar tareas domésticas bésicas y de atencién a
hermanos o hermanas, las dificultades, discapacidad
o enfermedades familiares pueden empujar a una
persona joven hacia el otro extremo del continuo,
asumiendo cada vez mayores responsabilidades

de cuidado, con un aumento en la intensidad y
especializacion de las tareas (como las tareas de
higiene personal o las tareas médicas).

Pese a que no existen registros o métodos
consolidados de medicidn de este fenémeno, se
estima que entre el 2% y el 8% de la infancia y
adolescencia de los paises industrializados serian
personas jovenes cuidadoras (Dorard et al, 2022;
Joseph et al, 2020; Leu y Becker, 2014). Uno de los
estudios de cuantificaciéon mas recientes, elaborado
en Suiza, establecia la prevalencia de las personas
jovenes cuidadoras en un 7,9 % (Leu et al, 2019).

En Gipuzkoa, por el contrario, los datos que se
desprenden de la Encuesta de Salud del Pais Vasco
de 2018 sitdan la prevalencia de personas cuidadoras
de entre 15y 25 afos en el 2%, lo que supondria
alrededor de 1500 jévenes (Diputacién Foral de
Gipuzkoa, 2022).

Al igual que la cuantificacion, y dado su caracter
oculto y la consiguiente escasa atencion recibida

por parte de las politicas publicas, la caracterizacién
sociodemografica de este colectivo es dificil de
determinar. En Inglaterra, un estudio realizado por

la Oficina del Comisionado de la Infancia (Children’s
Commissioner for England, 2016) entre mas de 28 000
personas cuidadoras jévenes que habian accedido a
los servicios ofrecidos por autoridades locales dibuja
un perfil ligeramente feminizado (con un 56 % de
chicas, frente al 44% de chicos) y donde un 55%
tenia entre 10 y 15 afios. Cabe mencionar que este
estudio detecta la existencia, si bien reducida, de
menores de 5 afios con responsabilidades de cuidado.

nores de 25 afios con responsabilidades de cuidado.
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Anteriormente, si bien con una metodologia poco
contrastada, un estudio elaborado a partir de datos
longitudinales de mas de 15000 escolares de 13

y 14 afios recogidos entre 2004 y 2010 también
aportaba algunos resultados de interés respecto

a las caracteristicas sociodemogréficas de este
colectivo en Inglaterra (Hounsell, 2013). El estudio
ponia de manifiesto que las personas jovenes
cuidadoras tenian, frente a sus coetdneas sin
responsabilidades de cuidados, una probabilidad 1,5
veces mayor de tener una discapacidad, enfermedad
crénica o necesidades especiales de aprendizaje

o de pertenecer a una minoria étnica, asi como el
doble de probabilidad de que el inglés no fuera su
lengua materna. El estudio también destacaba que
una de cada doce personas cuidadoras jovenes
proporcionaba cuidados familiares durante mas de
quince horas semanales y que el promedio de los
ingresos anuales de un hogar con una persona joven
cuidadora era hasta 5000 libras inferior al de los
hogares sin ellas.

No obstante, existen importantes diferencias
territoriales en lo que se refiere al perfil de las
personas jovenes cuidadoras. Un reciente estudio
(Hanson et al, 2022) realizado a través de una
encuesta online dirigida a més de 2000 personas
adolescentes cuidadoras de entre 15y 17 afios en
seis paises europeos (ltalia, Paises Bajos, Eslovenia,
Suecia, Suiza y Reino Unido) sugiere que el perfil
mayoritario seria el de una chica que cuida de

su madre con una discapacidad fisica, si bien se
observan notables diferencias entre paises: en ltalia,
por ejemplo, una mayor proporcién de personas
(72,9 %) proporcionaba cuidados a abuelos o abuelas,
mientras que en Suecia la condiciéon mds comun era
la de un progenitor con enfermedad mental. De esta
manera, se aprecia como los diferentes sistemas de
organizacion social de los cuidados en Europa —un
mayor familiarismo en los cuidados de larga duracién
en los paises del sur, o una mayor cobertura de
proteccion social para personas con discapacidad en
paises nérdicos— configuran también la organizacién
social de los cuidados proporcionados por personas
jovenes.

En todo caso, la literatura apunta a que, en la

mayoria de los casos, los nifios, nifias y adolescentes
cuidadores se ocupan principalmente de sus
progenitores, y, en menor medida, de hermanos

o hermanas o abuelos o abuelas. Las razones

que llevan a estos nifos, nifas y adolescentes o
personas jovenes a cuidar de familiares son diversas
y multidimensionales. La literatura identifica como
principales causas: la falta de disponibilidad de redes
informales alternativas para el cuidado, la ausencia
de cuidados en contextos formales adecuados, la
existencia de vinculos de unién intrafamiliares de los
que se desprenden obligaciones y responsabilidades
filiales religiosas, o el rechazo de la persona que es
cuidada a recibir ayuda externa (Joseph et al, 2020;
Saragosa et al, 2022). Mientras que algunos estudios
ponen de manifiesto que, a menudo, la experiencia
de convertirse en personas cuidadora se vive a través



de la ausencia de alternativas, en otras ocasiones se
articula como una decision propia y elegida (Saragosa
et al, 2022).

En lo que se refiere a las tareas realizadas, la literatura
consultada describe una amplia diversidad que varia
segun la condicién de la persona cuidada y de la
presencia de hermanos o hermanas en el hogar.

De acuerdo con una clasificacién utilizada en un
cuestionario de identificacién de personas jovenes
cuidadoras (Joseph et al, 2009), las tareas pueden
clasificarse en seis &mbitos diferenciados: cuidado
personal, cuidado a hermanos o hermanas, tareas
domésticas, cuidado emocional, administracion del
hogar y apoyo econdmico o practico. No todas las
personas jévenes llevan a cabo todas estas tareas

y la literatura detecta una gran variacion en el nivel
de responsabilidad y dedicacién horaria asumida, lo
cual da lugar a situaciones diversas: mientras que
algunos nifios y nifias pueden dedicar un elevado
numero de horas a las tareas domésticas y gestion del
hogar, otros quizds presenten una menor intensidad
horaria pero realicen tareas de cuidado emocional o
intimo, con una mayor repercusion sobre su bienestar
(Jarkestig-Berggren et al, 2019; Smyth, Blaxland y
Cass, 2011).

3.1. Aproximacion desde las politicas publicas

Son pocos los paises que cuentan con politicas
publicas especificas dirigidas a este colectivo. Un
reciente estudio sitda al Reino Unido como el tnico
pais con una respuesta avanzada a este fendmeno en
el ambito profesional y de las politicas publicas (Leu
et al, 2022). En efecto, desde que en los afios noventa
se identificara por primera vez a este colectivo en la
literatura cientifica, el Reino Unido ha sido el territorio
que mayor atencion le ha prestado, dotandolo de
reconocimiento explicito y de politicas publicas
dirigidas al mismo. Asi, en 2014, a través de la Ley

de Infancia y Familias (Children and Families Act) y
la Ley de Atencion a la Dependencia (Care Act), se
reconocian formalmente los derechos especificos
de este colectivo y se establecian protocolos para

su deteccidn, evaluacion y provision de servicios

de apoyo a través de las autoridades locales. De
manera paralela, existe también una amplia red de
organizaciones del tercer sector que trabajan en
este dmbito y ofrecen servicios a los nifios, nifias y
adolescentes, asi como a sus familias. Aunque con
una trayectoria menos dilatada, Australia también
cuenta con un reconocimiento expreso de este
colectivo y un organismo especifico para la dotacién
de servicios a personas jovenes cuidadoras de

entre 18 y 25 afios. Mas recientemente, paises como
Noruega y Suecia han comenzado a abordar este
fenémeno y a reconocerlo en sus politicas publicas.
En el caso de los paises nordicos, no obstante, las
personas cuidadoras jévenes se reconocen como
colectivo a través de la figura del “familiar mas
préximo” (next of kin o close relative), y, dado el alto
grado de cobertura de los sistemas de proteccion
social en estos paises, la atencién se centra

mayoritariamente en situaciones relacionadas con
problemas de salud mental o adicciones de las y los
progenitores de estas personas jovenes (Phelps, 2021).

Cabe mencionar, dada su importancia en el

abordaje de este problema, un importante debate

que se ha dado en el dmbito académico sobre la
atencién prestada hasta el momento a los hijos e
hijas de personas con discapacidad. Segun este
nuevo enfoque critico (Banks et al, 2001; Henwood,
Larkin y Milne, 2017), el paradigma de las personas
jovenes cuidadoras partia de una vision capacitista

y discriminatoria que representaba a estas personas
jévenes como victimas o personas afectadas por

la discapacidad de sus progenitores. De la misma
manera, esta corriente académica argumentaba

que este paradigma, al situar el foco sobre las
necesidades de las personas jévenes cuidadoras,
institucionalizaba sus responsabilidades de cuidado
en vez de eliminarlas, puesto que desviaba la atencién
sobre la ausencia estructural de apoyos formales
adecuados y transferia la responsabilidad del cuidado
al &mbito informal. Esto es, se sostenia que la atencion
y recursos publicos se dirigian a desarrollar medidas
paliativas de apoyo a estos nifios y nifias, en vez de
garantizar una atencidn adecuada a las personas con
discapacidad o enfermedad que acabara con el papel
de personas cuidadora joven.

A raiz de estos debates, desde la década de 2000, en
el Reino Unido se viene trabajando con un enfoque
holistico familiar (whole family approach), basado en
el trabajo preventivo y la asignacion de apoyos a las
familias, con el fin minimizar las responsabilidades de
cuidado de las personas jovenes cuidadoras (Carers
Trust Scotland, 2020). A partir de una evaluacién

inicial realizada por un trabajador o trabajadora social,
se establece si el trabajo de cuidado realizado por

la persona joven es apropiado y se determinan las
necesidades de apoyo individualizado requeridas para
evitar los efectos negativos sobre su bienestar. Los
servicios mas comunes que se ofrecen a personas
jovenes cuidadoras en el Reino Unido son aquellos
relacionados con el respiro, las oportunidades de ocio y
socializacion con otras personas jovenes en su misma
situacion y los servicios de asesoramiento. A partir de
los 16 afos, existe también una dotacién econémica
especifica para los y las jévenes cuidadoras, asi como
servicios de acompariamiento en la transicion a la vida
adulta y de acceso al mercado laboral. En cualquier
caso, pese a la larga trayectoria de trabajo académico y
de politicas publicas en este ambito, su alcance podria
ser limitado. Un informe llevado a cabo por la Oficina
del Comisionado de la Infancia en Inglaterra en 2016
estimaba que cuatro de cada cinco personas jovenes
cuidadoras no estarian recibiendo el apoyo necesario
por parte de las autoridades locales, en gran medida
debido a que las actuaciones estarian principalmente
enfocadas a la deteccion y evaluacion, y no a la
provision de servicios (Children's Commissioner for
England, 2016).

Desde un enfoque alternativo, la respuesta sueca al
fendmeno de las personas jovenes cuidadoras es
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la de la proteccion a la infancia y la adolescencia
frente a cualquier forma de trabajo, incluidos los
cuidados informales, al entender que suponen una
responsabilidad inapropiada para estos nifos, nifias
y adolescentes. Las medidas publicas desarrolladas
en este contexto, por lo tanto, no estarian orientadas a
proporcionar apoyos a estas personas sino a acabar,
en primera instancia, con las responsabilidades

de cuidado. Algunos estudios afirman que,
paraddjicamente, la funcidn protectora del Estado de
bienestar sueco puede derivar en una invisibilizacién
reforzada de este colectivo, ya de por si de dificil
identificacion, tal y como se expone en el siguiente
epigrafe (Jarkestig-Berggren et al, 2019).

3.2. Identificacidn y utilizacion de recursos

De acuerdo con la literatura consultada, una de

las principales razones por las que las personas
jovenes cuidadoras permanecen ocultas es la falta

de autorreconocimiento o identificacion como tales.
Por un lado, al igual que con el resto de los colectivos
de personas cuidadoras ocultas, se observa una
tendencia a asumir las tareas de cuidado como una
extension de la relacion con la persona cuidada, es
decir, como algo natural inherente al papel de hijo, hija
0, en su caso, hermano/a o nieto/a, que simplemente
cumple con obligaciones familiares y “ayuda en

casa” (Smyth, Blaxland y Cass, 2011). Esta situacion
parece darse de manera mas notoria entre jovenes
de aquellas minorias étnicas o culturales para las

que el cuidado se inserta de manera mas intrinseca
dentro del sistema moral que articula las relaciones
de parentesco. Las barreras linglisticas y culturales, a
su vez (tal y como se expone en el apartado relativo a
las minorias étnicas de esta revision), podrian suponer
un obstaculo afiadido a la identificacién y acceso

a los servicios y recursos disponibles por parte de
estos nifos, nifnas y adolescentes (Wayman, Raws y
Leadbitter, 2016).

Por otro lado, la invisibilidad de este colectivo también
se asocia a razones especificas relacionadas con las
normas y expectativas sociales que establecen que
los nifios, nifas y adolescentes sean receptores, y

no proveedores, de cuidados familiares (Aldridge

y Becker, 2007; Becker, 2007; Smyth, Blaxland y

Cass, 2011). En este sentido, se ha sefialado como
diversos servicios o recursos destinados a personas
cuidadoras no contemplan a menores de edad en sus
criterios de elegibilidad. Junto con ello, se destaca
también el importante desconocimiento acerca de
este fendmeno entre el personal profesional —como
profesorado, personal de atencién primaria o personal
en los servicios de salud mental y adicciones— y que
dificulta la deteccion de personas cuidadoras jovenes,
asi como la ausencia de una adecuada estrategia

de comunicacion que permita a estas personas
jovenes reconocerse como cuidadoras y acceder

a los servicios disponibles. Otro de los problemas
fundamentales de la deteccién de estas personas

es, tal y como exponen diversos estudios, el propio
rechazo a reconocerse como cuidador o cuidadora,
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pudiendo deberse a diversas razones como el miedo
a la separacion familiar, la lealtad hacia las personas
cuidadas o a sentimientos de verglienza y estigma,

un hecho que se observa particularmente en el caso
de aquellas personas que cuidan de algln progenitor
con problemas de salud mental o abuso de sustancias
(Banks et al, 2002; Joseph et al, 2020).

3.3. Principales dificultades

La literatura cientifica ha documentado los efectos
gue esta temprana asuncién de responsabilidades
ejerce sobre la salud fisica y mental, las oportunidades
de formacién, empleo, participacion social, y la calidad
de vida de estos nifios, nifias y adolescentes. Al igual
que ocurre en el dmbito de los cuidados informales
proporcionados por mujeres, se ha descrito la
existencia de una penalizacién (Stamatopoulos, 2018)
—académica y social— entre las personas cuidadoras
jévenes frente a sus compaferos y compafieras sin
responsabilidades de cuidado. En efecto, entre las
principales necesidades y demandas de servicios
sefialadas por las propias personas jévenes
cuidadoras, se encuentran las oportunidades de ocio
y participacion social, de asistencia a la escuela y de
respiro (Joseph et al, 2020; Moore y McArthur, 2007).

En este sentido, diversos estudios de caracter
cualitativo apuntan a que las personas jévenes
cuidadoras gozan de peor salud fisica y mental que
sus compaferos y compaferas sin responsabilidades
de cuidado (Jarkestig-Berggren et al, 2019; Lacey, Xue
y McMunn, 2022). Entre las principales afecciones,
se detectan preocupaciones, ansiedad, bajo estado
de 4nimo o problemas de suefio. Las situaciones
mas graves se dan especialmente entre aquellos
chicos y chicas que deben hacerse cargo de un
familiar con una enfermedad mental grave o abuso
de sustancias, puesto que el estigma o verglienza
que rodea a este tipo de situaciones empujaria a
estos menores a mantener la situacion en secreto

y ocultar sus necesidades emocionales (Saragosa
et al, 2022). También se ha sefalado que los nifios,
nifas o adolescentes que asumen tareas de cuidado
intimas estarian expuestas a un mayor impacto, al
tratarse de situaciones que transgreden las normas
sociales establecidas sobre lo que es aceptable

en una relacion paternofilial (Joseph et al, 2020).
Cabe mencionar que esta evidencia resulta menos
concluyente en los estudios de caracter cuantitativo
que operan con muestras mas grandes de poblacién
(Joseph et al, 2009; Lacey, Xue y McMunn, 2022).

Junto con los efectos sobre la salud fisica y emocional
de las personas jévenes cuidadoras, se ha sefialado
también las importantes consecuencias que las
responsabilidades de cuidado pueden tener sobre

las trayectorias académicas y de participacién

social de estos nifios, nifias y adolescentes. Estas
consecuencias estarian principalmente relacionadas
con la menor capacidad para dedicar tiempo al
estudio debido a las demandas del cuidado, donde

se alude a un bajo rendimiento escolar, dificultad



para concentrarse o pérdida de horas lectivas
(Saragosa et al, 2022). Un reciente estudio llevado

a cabo en Australia entre nifios y nifias cuidadoras
de 8 a 14 afos concluye que aquellos que cuidan

de algin miembro familiar con una enfermedad
mental o con problemas de abuso de sustancias,
presentan una significativamente menor adhesion al
proyecto educativo que el resto de los compaferos y
compaieras (Hamilton y Redmond, 2020). A su vez,
también se ha hecho referencia al aislamiento social
que deriva de las responsabilidades de cuidado o
del propio rechazo a la socializacién con el grupo
de pares por el sentimiento de verglienza o miedo
al estigma, para poder mantener oculta la situacion
familiar. Cabe destacar que, al coincidir en gran
medida con el trénsito hacia la adolescencia, donde
las relaciones sociales con iguales adquieren un
papel fundamental, la pérdida de oportunidades de
participacion social puede interferir en el proceso
madurativo de estos chicos y chicas y sobre sus
trayectorias vitales (Becker y Sempik, 2019; Saragosa
etal, 2022).

Si bien estos datos se refieren a estudios de caracter
cualitativo, la citada encuesta (Hanson et al, 2022)
realizada entre 2000 personas jovenes cuidadoras de
seis paises europeos (ltalia, Paises Bajos, Eslovenia,
Suecia, Suiza y Reino Unido) respaldaria estos
resultados. En lo que respecta a las consecuencias
educativas derivadas de las responsabilidades de
cuidado, este estudio pone de manifiesto importantes
efectos negativos, particularmente en el Reino Unido,
donde hasta un 37 % afirmaba que su rendimiento
académico se habia visto afectado negativamente
debido a estas. También el Reino Unido ostenta las
peores cifras en lo que respecta a problemas de salud
mental relacionados con las responsabilidades de
cuidado (57 %), seguido de Suiza (34 %), Suecia (26 %),
Italia (19 %), Eslovenia (15%) y los Paises Bajos (12 %).
Un dato preocupante, de acuerdo con este estudio, es
el de los problemas de salud mental graves derivados
de la actividad de cuidado, donde casi tres de cada
diez (28 %) de las personas jévenes encuestadas en
Reino Unido referian pensamientos de autolesion.

Con todo, cabe sefalar, que, ademas del conjunto
de efectos negativos sobre la salud, el bienestar y la
calidad de vida de estos nifos, nifias y adolescentes,
la literatura también ha descrito importantes efectos
positivos relacionados con las responsabilidades de
cuidado adquiridas. Estas estarian principalmente
relacionadas con los procesos de aprendizaje vital y
de desarrollo de la resiliencia que confiere el cuidar
de un familiar enfermo, donde las personas jovenes
entrevistadas aluden a sentimientos de satisfaccién,
madurez y fortalecimiento del vinculo familiar (Evans
y Becker, 2009; Joseph et al, 2020).

En cualquier caso, resulta imprescindible resaltar

que la experiencia de cuidado estd mediada por las
condiciones socioecondmicas de cada familia. Por lo
tanto, las personas jovenes cuidadoras pertenecientes
a familias en situacion de mayor vulnerabilidad, como
las familias con bajos recursos, las monoparentales

o las minorias étnicas, enfrentan la situacién desde
una posicién de mayor desventaja y limitacién de
oportunidades.

3.4. Personas jovenes adultas cuidadoras

Tal y como se ha expuesto con anterioridad, la
literatura establece una categoria diferenciada para
las personas jovenes adultas cuidadoras de entre 18 y
25 afos (young adult carers). Si bien la naturaleza de
las responsabilidades de cuidado es similar a la que
asumen las personas jévenes cuidadoras menores
de 18 afos, este colectivo presenta unas necesidades
especificas derivadas del momento vital en el que se
encuentra.

En efecto, la literatura sefiala que la etapa de la
adultez emergente puede constituir un momento

de especial dificultad para las personas cuidadoras,
que deben compaginar el inicio de su emancipacion
y las necesidades de desarrollo personal, social y
profesional con sus responsabilidades de cuidado
en el hogar (Haugland, Hysing y Sivertsen, 2020). De
este modo, mientras que para las personas jovenes
adultas este periodo supone una etapa de autonomia
y posibilidad, para aquellas con responsabilidades
de cuidado puede convertirse en un momento de
aislamiento y preocupacion (Day, 2015). En efecto, se
ha constatado cémo la toma de decisiones acerca
del futuro, en el caso especifico de las personas
cuidadoras jovenes adultas, esta fuertemente
asociada a sus responsabilidades de cuidado. Asi

lo pone de manifiesto un estudio llevado a cabo en
Australia entre personas jovenes y jovenes adultas
cuidadoras (Hamilton y Adamson, 2013), que afirma
que la principal diferencia entre estos dos colectivos
reside en las aspiraciones de futuro: mientras que las
personas mas jovenes encaran el futuro de manera
optimista, aquellas con edades mas avanzadas
aluden a las barreras en su capacidad para la

toma de decisiones, que estarian limitadas por las
responsabilidades de cuidado adquiridas.

De esta manera, las experiencias de cuidado de

las personas jovenes adultas, al igual que en el

caso de aquellas mas jovenes, estarian marcadas
por una penalizacion (Stamatopoulos, 2018). Esta,

sin embargo, no solo afecta a la consecucion de

los estudios y las oportunidades de participacién
social, sino también a las trayectorias laborales
presentes y futuras. En consecuencia, las menores
posibilidades de interaccidn social, los obstaculos

al rendimiento académico, y las barreras de acceso
al mercado laboral —decisivas en esta etapa vital—
podrian suponer una pérdida de oportunidades

para la adquisicion de capital social que trunque

las expectativas de futuro de estos y estas jovenes
(Day, 2015). En efecto, un reciente estudio constataba
que, en el Reino Unido, las personas jévenes adultas
presentan niveles inferiores de empleabilidad y
renta, frente a aquellas sin responsabilidades de
cuidado (Brimblecombe et al, 2020). Cabe mencionar,
ademas, que, a medida que aumenta la edad de
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las personas jovenes cuidadoras y, particularmente
entre aquellas de 18 a 24 afios, la feminizacién de

los cuidados comienza a ser mas notable, tanto por

la mayor prevalencia de mujeres cuidadoras en esa
franja de edad, como por la mayor intensidad horaria
que dedican frente a los jévenes adultos cuidadores
(Becker y Sempik, 2019). De manera similar, una
investigacion desarrollada a partir de datos extraidos
de la Encuesta Nacional a Estudiantes de Noruega
constataba una mayor prevalencia de mujeres jévenes
adultas cuidadoras, de origen migrante, provenientes
de familias divorciadas y con dificultades econémicas
(Haugland, Hysing y Sivertsen, 2020).

Junto con el efecto que las responsabilidades de
cuidado pueden ejercer sobre las trayectorias
académicas, sociales y laborales de estas personas,

la literatura, si bien escasa, también apunta al efecto
sobre la salud fisica y mental de estas. En este sentido,
se detectan problemas de ansiedad, depresion o
insomnio, y peores estados de salud mental en
general y satisfaccion vital frente a las personas
jovenes adultas sin responsabilidades de cuidado
(Becker y Sempik, 2019; Greene et al, 2017; Haugland,
Hysing y Sivertsen, 2020). A pesar de que las
responsabilidades de cuidado no son necesariamente
una causa directa de estas afecciones, mas alin dado
el escaso desarrollo de estas investigaciones, el
estudio elaborado en Noruega si pone de manifiesto
una relacién entre un mayor nimero de horas
dedicado al cuidado y peores estados de salud mental
y bienestar (Haugland, Hysing y Sivertsen, 2020).

4. Personas cuidadoras de edad
avanzada

Si bien las personas cuidadoras jévenes son las que,
histéricamente, mayor atencion han recibido en el
ambito del estudio sobre las personas cuidadoras
ocultas, las tendencias demogréficas actuales sitdan
a las personas mayores de 65 afos y, especialmente,
a aquellas mayores de 80, como uno de los perfiles
emergentes con un crecimiento de mayor proyeccion,
tanto en nuestro entorno como en contextos
internacionales (Abellan et al, 2018; Greenwood et al,
2019; Henwood, Larkin y Milne 2017). En este colectivo,
tal y como se expone a continuacidn, cabe destacar
la presencia de los hombres mayores cuidadores, que
componen un subgrupo de dificil captacion y acceso
a los recursos disponibles para personas cuidadoras,
asi como el perfil de las personas mayores que cuidan
de hijos e hijas con discapacidad, y que viven una
situacion de gran vulnerabilidad. El presente apartado
proporciona, en primer lugar, una visién general de

la situacion de las personas mayores cuidadoras

que desarrollan su labor de cuidado, principalmente,
en el ndcleo conyugal, para detenerse después en

la situacién especifica de los hombres mayores
cuidadores y las personas mayores que cuidan de
hijos e hijas adultas con algun tipo de discapacidad.

Efectivamente, la literatura que aborda los actuales
cambios demograficos y su relacién con los patrones
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de cuidado informales apunta a que, frente a un
descenso de los cuidados intergeneracionales, es
decir, aquellos proporcionados entre generaciones
(normalmente en flujo ascendente de hijas e hijos
adultos a padres/madres), se observa un aumento
de los cuidados intrageneracionales, o provistos por
personas coetaneas, generalmente dentro del nicleo
conyugal y entre personas de edad avanzada. Este
fenémeno se tiende a explicar a través del aumento
de la esperanza de vida y la fragmentacion de los
hogares intergeneracionales, que habria dado lugar
al crecimiento de los hogares compuestos por

una pareja de personas mayores (asi como de los
unifamiliares) (Abellan et al, 2018; Diputacién Foral de
Gipuzkoa, 2022).

Dentro de estas tendencias, ademas, se ha destacado
como el aumento de la longevidad masculina,

junto con el mantenimiento de la feminizacién de

la discapacidad a edades avanzadas, se traducen

en la emergencia del perfil del cuidador mayor
masculino (Gémez Redondo, Fernandez Carro y
Camara Izquierdo, 2018). Estas tendencias comienzan
a hacerse patentes en los datos demograficos que
muestran cdmo, en aquellos hogares compuestos
por dos personas de edad avanzada, las diferencias
de género en los cuidados se van acortando
progresivamente hasta llegar a invertirse entre

las personas de 80 o mds afios: mientras que los
cuidados informales recaen mayoritariamente

sobre las mujeres hasta los 65 afios, a partir de

los 80 afios son los hombres quienes ejercen de
cuidadores principales en mayor medida. Asi, en

el caso especifico de los cuidados en la pareja en
Espanfia, los datos de la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia de
2008 muestran una prevalencia de un 4,7% entre los
hombres, y del 1,8 % entre las mujeres mayores de 80
anos (Abellan et al, 2018).

Tal y como expone el Estudio sobre la organizacién
social del cuidado en Gipuzkoa (Diputacién Foral de
Gipuzkoa, 2020), estas tendencias pueden observarse
también en nuestro entorno. Asi, los datos que se
desprenden de la Encuesta de Salud de 2018 para este
territorio muestran cémo la prevalencia de personas
cuidadoras aumenta a medida que lo hace la edad,
siendo del 6,7% entre las personas de 65y 74 aios

y del 9% entre las de 75 o0 mas, una prevalencia

que supera en mas del doble a la de la poblacién
cuidadora de entre 45y 64 afos (4,3%). De esta
manera, en Gipuzkoa, habria casi 7500 personas
mayores de 75 afios con responsabilidades de
cuidado, lo que supone una cifra mas que significativa.
También el perfil emergente del cuidador mayor
masculino comienza a hacerse notar en nuestro
entorno, si bien alin de manera incipiente: si en

la franja etaria que va de los 65 y a los 74 afios la
prevalencia de personas cuidadoras en 2018 era del
8,3% entre las mujeres y del 4,8 % entre los hombres,
esta distribucidn se invierte en el caso de las personas
mayores de 75 afos, grupo donde la prevalencia de
mujeres cuidadoras se sitla en el 89% y la de los
hombres alcanza el 9,2%. Ademds, mientras que se



observa un descenso de la prevalencia de cuidado
informal entre 2013 y 2018, tanto para hombres como
mujeres, en todos los grupos de edad, este no se

da para el grupo de mayores de 75, lo que confirma
la tendencia creciente de este fenémeno y las
proyecciones a largo plazo.

4.1. Principales elementos de vulnerabilidad

El cuidado informal a edades avanzadas,
particularmente aquel provisto en el nicleo conyugal,
presenta una serie de caracteristicas que confieren
una especial vulnerabilidad a las personas mayores
cuidadoras.

En primer lugar, cabe tener en cuenta que las personas
mayores cuidadoras pueden presentar necesidades
de cuidado propias, derivadas de problemas de

salud caracteristicos de su edad. Estas pueden verse
agravadas conforme avanza la edad (tanto propia
como de la persona cuidada), y aumenta la carga

y las consecuencias del cuidado, por lo que estos
hogares presentarian necesidades de cuidado y apoyo
dobles: tanto las relativas a las personas dependientes
como las de las propias personas cuidadoras (Gomez
Redondo, Fernandez Carro y Camara Izquierdo, 2018;
Milne y Hatzidimitriadou, 2003).

En segundo lugar, el proceso de envejecimiento

se acompana de una mayor incidencia de
enfermedades crénicas y degenerativas que pueden
ser particularmente debilitantes y conllevar una gran
pérdida de autonomia, resultando en una importante
sobrecarga para las personas cuidadoras. Este factor
es de especial relevancia entre las personas mayores
cuidadoras que atienden a alguien con demencia, asi
como a personas con limitaciones de movilidad, y que
requieren de tareas de cuidado de caracter intensivo.
De la misma manera, a medida que avanza la edad,
existe un mayor riesgo de que las necesidades de
cuidado se complejicen, debido a los mayores niveles
de comorbilidad presentes en este grupo etario (Carers
UKy Age UK, 2015; Henwood, Larkin y Milne, 2017).

De manera similar, y, en tercer lugar, junto con la
intensidad que se deriva de las afecciones mas
frecuentes entre las personas de edad avanzada, cabe
destacar la gran intensidad y dedicacién horaria que
caracteriza al cuidado entre convivientes y que atafie,
por tanto, al cuidado conyugal entre las personas
mayores (Milne y Hatzidimitriadou, 2003). En efecto,
se ha destacado cdmo las responsabilidades de
cuidado de las personas mayores, particularmente
entre aquellas que conviven con la persona cuidada,
desarrollan una labor de alta intensidad.

A modo de ejemplo, un estudio comparativo
(Carmichael y Ercolani, 2014) sobre la intensidad del
trabajo de cuidado realizado por personas mayores
y menores de 65 afios, con una muestra de cerca

de 2000 participantes en el Reino Unido, concluye
que es el cuidado proporcionado por las personas
mayores el que mayor intensidad conlleva. En efecto,

es entre estas personas cuidadoras donde se aprecia
una mayor dedicacién horaria semanal al cuidado,
asi como una mayor probabilidad de proporcionar
cuidado entre convivientes y de caracter intimo
—ambos elementos, indicadores de alta intensidad
de cuidado—. En el Reino Unido, se ha estimado, a
partir de datos de 2011, que casi la mitad (47 %) de las
personas de entre 75 y 84 cuidadoras dedican mas
de 50 horas semanales al cuidado, cifra que asciende
hasta el 55% para aquellos mayores de 85 afos
(Carers Trust, 2015). Cabe sefalar, a su vez, que, segun
datos de 2014, en el Reino Unido, mas de un tercio
(37%) de las personas mayores cuidadoras afirmaban
llevar entre 10 y 20 afios al cuidado de alguien
dependiente (Carers UKy Age UK, 2015).

También en Espafia, los datos proporcionados por

la Encuesta de Condiciones de Vida del INE ponen

de manifiesto esta alta dedicacién horaria entre las
personas mayores cuidadoras, con mas de dos tercios
(68,25 %) que dedican mas de 20 horas semanales al
cuidado (Pérez Diaz et al, 2019).

Junto con estos tres elementos de vulnerabilidad
que caracterizan las experiencias de cuidado

de las personas mayores —precarios estados de
salud propios, alta incidencia de enfermedades

o condiciones especialmente demandantes, y
elevada intensidad del cuidado entre convivientes—,
la literatura destaca la existencia de dificultades
especificas en este colectivo a la hora de reconocerse
como personas cuidadoras y de acceder a servicios
formales de apoyo (Henwood, Larkin y Milne, 2017).
Estas se abordan a continuacion.

4.2. Identificacion y acceso a servicios y
recursos formales

La literatura consultada subraya algunos de los
motivos principales por los que las personas
mayores cuidadoras conforman un colectivo oculto

o invisibilizado, y que se traducen en un bajo acceso
y uso de los servicios y recursos disponibles. Tal y
como ya se ha expuesto, estas dificultades de acceso
pueden venir motivadas por las actitudes de la propia
persona cuidadora o por las barreras y obstaculos
presentes en los propios servicios.

De esta manera, y en el contexto de las enfermedades
crénicas o de largo recorrido, se ha hecho referencia
a como la falta de autoidentificacién como persona
cuidadora responderia a la gradualidad del proceso
de desarrollo de la dependencia de la persona
cuidada, donde la persona cuidadora asume esa
funcién de manera naturalizada y progresiva
(Knowles et al, 2016). Este hecho podria amplificarse
en el contexto del cuidado conyugal, donde las
responsabilidades de cuidado emergen como un
aspecto mas del vinculo de compromiso adquirido
—que, ademas, contiene connotaciones de "buen
hacer” (Elizalde-San Miguel, 2017)—y de la
cotidianeidad de las parejas de edad avanzada. En
efecto, se ha detectado que, en ocasiones, existe una
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fuerte preferencia por mantener la identidad marital
frente a la de cuidador o cuidadora (Carduff et al,
2014), un elemento que puede ser utilizado como
estrategia de proteccion de la identidad de la persona
cuidada, al minimizar su grado de dependencia y los
cambios en la situacion vivida (Knowles et al, 2016;
Morgan et al, 2021).

De manera similar, se ha puesto de manifiesto que,
en ocasiones, el rechazo a la identidad de persona
cuidadora y a los apoyos asociados a esta vendria
motivado por un deseo de salvaguardar la propia
identidad de la persona cuidadora: ya sea por el
sentimiento de dignidad derivado del mantenimiento
de la independencia, por un sentimiento de verglienza
a la hora de admitir incapacidad para realizar las
tareas de cuidado o por la sensacién de culpa o
fracaso a la hora de solicitar ayuda (Greenwood

et al, 2019; Greenwood y Smith, 2016). También

se detecta una cierta reticencia a solicitar ayuda
externa por parte de la persona cuidadora cuando
esta considera que es ella la que proporciona el
mejor cuidado posible, o a raiz del rechazo de la
persona dependiente a incorporar a una persona
ajena a la relacion en el hogar. En ocasiones, por
ultimo, el rechazo puede deberse al miedo a que

el acceso a servicios de apoyo pueda suponer la
institucionalizacién de la persona cuidada (Milne y
Hatzidimitriadou, 2003).

Por todo ello, se ha destacado que la identificacion

de las personas mayores cuidadoras debe abordarse
€OMo un proceso mas que como una actuacion
puntual, y debe llevarse a cabo con sensibilidad hacia
las preocupaciones y miedos de estas personas. En
este sentido, se recalca la importancia de las personas
profesionales de atencion primaria como agentes
clave en la identificacion de este colectivo (Carers
Trust, 2015).

Por otro lado, tal y como ya se ha dicho, la
invisibilizacion de este colectivo puede deberse a las
barreras de acceso a la informacion sobre recursos de
apoyo, asi como a la ausencia de medidas especificas
dirigidas a estas personas cuidadoras en concreto. En
este sentido, se ha destacado cémo la alta dedicacién
horaria al cuidado, que transcurre en muchos casos
dentro del hogar, junto con las dificultades de acceso
a la informacion derivadas de la brecha digital entre
las personas mayores (bien por falta de destreza
digital o de conectividad) pueden suponer verdaderos
obstaculos a la hora de acceder a la informacién
relativa a los servicios de apoyo disponibles (Carers
UKy Age UK, 2015; Greenwood et al, 2019).

4.3. Efectos sobre la salud y el bienestar

Si las responsabilidades de cuidado intenso inciden
negativamente sobre la salud y el bienestar fisico y
mental de las personas cuidadoras en general (Rogero
Garcia, 2010), este hecho se amplifica especialmente
entre las personas cuidadoras mayores, ya que, por un
lado, pueden partir de situaciones de salud ya de por
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si precarias y, por otro, proporcionan un cuidado de
caracter intensivo (The Princess Royal Trust for Carers,
2011).

Se destaca, en este sentido, el mal estado de salud
fisica y mental de este colectivo, que presenta
sintomas de falta de suefio, fatiga y dolencias fisicas
derivadas del levantamiento de la persona cuidada.
Algunas de las condiciones de mayor dificultad se dan
entre las personas que cuidan de alguien que padece
demencia, situacion ante la que sus cuidadores y
cuidadoras refieren un alto grado de estrés e impacto
emocional, debido a los cambios en la personalidad

y el comportamiento que la enfermedad conlleva.

A esto, cabe afiadir las preocupaciones y ansiedad
relativas a la planificacion del cuidado en el futuro,
algo que, junto con la idea de no ser capaz de hacerse
cargo, genera especial preocupacion entre aquellas
personas mayores que cuidan de hijos e hijas con
discapacidad (Carers Trust, 2015; Carers UKy Age UK,
2015; Greenwood et al, 2019).

Uno de los aspectos mas destacados en la literatura
relativa a las personas mayores cuidadoras y

su incidencia sobre su salud y el bienestar es

el del aislamiento social, la soledad y la falta de
oportunidades de descanso o respiro (Carers UKy
Age UK, 2015; Greenwood et al, 2019; The Princess
Royal Trust for Carers, 2011). Esto es de especial
relevancia entre las personas que cuidan de

alguien con dificultades de movilidad, con deterioro
cognitivo o enfermedades estigmatizadas, como las
relacionadas con la salud mental. La alta intensidad
de las responsabilidades de cuidado, que transcurren
mayoritariamente dentro del hogar, y el progresivo
debilitamiento del contacto social y las relaciones de
amistad conllevan una importante pérdida de contacto
social con el exterior. Este factor también incide de
manera importante al fallecer la persona cuidada,

ya que la persona cuidadora debe hacer frente a la
soledad sobrevenida, que se ve agravada por la pérdida
de relaciones y amistades durante los afios dedicados
al cuidado, lo que puede derivar en un aislamiento
social grave (Greenwood y Smith, 2016).

En efecto, un elemento de especial vulnerabilidad en
las experiencias de cuidado entre estas personas es
el del fallecimiento de la persona cuidada. En estos
casos, la persona mayor cuidadora debe hacer frente
a un doble duelo: el de la pérdida de la persona
querida y el de la pérdida de su identidad como
persona cuidadora, ambas vividas como un gran
vacio. Tanto la ausencia de la persona querida como la
de las tareas, responsabilidades y redes relacionadas
con el cuidado que se habian construido hasta el
momento pueden dejar a la persona mayor cuidadora
en una situacion de aislamiento social y soledad y
con necesidad de apoyo emocional (Greenwood et al,
2019; Larkin, 2009).

De manera algo similar, el acceso a un recurso
residencial por parte de la persona dependiente
también puede desencadenar una situacion de
dificultad emocional para la persona cuidadora, al ver



reducida su labor de cuidador o cuidadora principal
y cambiadas sus rutinas diarias. En este sentido, un
estudio sobre el bienestar emocional de las personas
mayores cuidadoras realizado en 2015 muestra que
el final de las responsabilidades de cuidado, bien

por fallecimiento de la persona dependiente o por
su internamiento en una residencia, incrementaba
las probabilidades de depresion de las personas
cuidadoras (ILC-UK, 2015). En este sentido, algunos
estudios sugieren que las responsabilidades de
cuidado entre las personas mayores se viven como
experiencias de multiples pérdidas: de la vida mas
alla de los cuidados, de las oportunidades de ocio

y compafiia, asi como de la pérdida del futuro
compartido con la persona dependiente (Greenwood
et al, 2019).

4.4. Hombres mayores cuidadores

Una particularidad dentro del colectivo de personas
mayores cuidadoras es —como se ha expuesto ya
previamente— que, a medida que avanza la edad,

la brecha de género en el cuidado informal tiende

a desaparecer e, incluso, invertirse. En este sentido,
cabe considerar a los hombres mayores cuidadores
como una categoria especialmente oculta, en tanto
que en ella intervienen dos ejes de invisibilizacion: la
edad y el género.

En efecto, junto con las dificultades en la
identificacion y acceso a los servicios de apoyo que
caracterizan la experiencia de las personas mayores
cuidadoras, los cuidadores masculinos presentan
algunas caracteristicas propias que también los hacen
menos proclives a reconocerse (o a ser reconocidos
por los servicios formales) como cuidadores. A
continuacidn, se presentan algunos de los elementos
fundamentales que articulan las experiencias de
cuidado de los hombres mayores cuidadores. Para
ello, se ha consultado tanto la literatura especifica
sobre este subgrupo de cuidadores mayores como

la relativa a la experiencia masculina del cuidado en
términos generales.

Asi, y de manera generalizada, la literatura destaca
que las experiencias de los hombres mayores que
cuidan dentro de la pareja se viven desde una dptica
positiva en la que las responsabilidades de cuidado
se asumen bajo el marco de las obligaciones y la
reciprocidad conyugal (Ribeiro, Pauil y Nogueira, 2007;
Soronellas-Masdeu, Comas d’Argemir y Alonso-Rey,
2021). En este sentido, los estudios que analizan las
identidades masculinas en el &mbito del cuidado
informal sugieren que, por lo general, la asuncién de
tareas cominmente inscritas en la esfera doméstica

y femenina no minan la identidad masculina en estos
casos, sino que la imbuyen de un nuevo significado:
los hombres asumen el papel de cuidador como

una tarea prdctica en la que tomar las riendas de la
situacion, una tarea dotada de alto valor social que
contribuye a la autoestima o al orgullo del cuidador
(Finn y Boland, 2021). En efecto, se ha apuntado a que
el propio entorno social valoraria en mayor medida

el cuidado proporcionado por hombres mayores, al
dotarlo de un significado heroico, frente al caracter
naturalizado del cuidado proporcionado por mujeres
mayores, que tenderia a pasar inadvertido (Milne y
Hatzidimitriadou, 2003).

En cualquier caso, el hecho de que las
responsabilidades de cuidado se asuman a partir del
vinculo conyugal y como muestra de reciprocidad por
los cuidados proporcionados en el pasado implica, en
muchos casos, una reticencia o rechazo explicito a
reconocerse como persona cuidadora. De este modo,
se ha constatado cdmo la asuncidn de las tareas de
cuidado no va necesariamente unida a una conciencia
de ser un hombre cuidador, puesto que el cuidado

de la persona dependiente se articula como algo
inherente a las obligaciones morales de parentesco, y
se resumiria en la afirmacién "yo no soy un cuidador,
soy su marido” (Comas d'Argemir y Chirinos, 2017:

78). De acuerdo con las opiniones del personal
profesional, esta ausencia de identificacion conlleva,
a su vez, un bajo conocimiento de los recursos de
apoyo disponibles o, incluso, su rechazo (Greenwood
y Smith, 2015).

En efecto, un reciente metaanalisis etnogréfico, en

el que se analizan 28 investigaciones acerca de las
experiencias de cuidado masculinas en relacion

con los servicios formales de apoyo concluye que

la capacidad de sobrellevar la situacion en solitario

es a menudo vivida como motivo de orgullo y

de masculinidad (Finn y Boland, 2021). De igual
manera, en algunos casos, la solicitud de ayuda se
experimenta como un signo de debilidad y verglienza,
lo que dificulta el acceso de estas personas a recursos
de apoyo antes de que la situacion se deteriore
considerablemente (Finn y Boland, 2021; Greenwood y
Smith, 2015).

Otro elemento de gran calado que caracteriza las
vivencias de los hombres mayores cuidadores (o

de lo hombres cuidadores en general) es la falta de
espacios o aptitudes para expresar sus emociones, lo
cual se traduce en una necesidad de apoyo emocional
no cubierta y en un alto grado de aislamiento social
(Finn 'y Boland, 2021; Slack y Fraser, 2014). Algunos
hombres mayores refieren importantes obstaculos

a la hora de establecer conversaciones con sus
iguales en las que abordar los aspectos emocionales
del cuidado, algo que relacionan con las ideas de
masculinidad que atraviesan las relaciones de amistad
entre hombres.

De la misma manera, un asunto comun que emerge

en la literatura es la percepcion de que los grupos

de apoyo emocional que se ofrecen a través de los
servicios formales estan compuestos mayoritariamente
por mujeres, lo que dificulta la participacién

de hombres, quienes no se sienten comodos
compartiendo detalles intimos y emocionales en ellos.
No obstante, los hombres entrevistados en diversos
estudios refieren interés por encontrar espacios de
comunicacion y apoyo emocional (Finn y Boland, 2021;
Greenwood y Smith, 2015).
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4.5. Personas mayores cuidadoras de hijos e
hijas adultas con discapacidad

Mas alla del cuidado conyugal, la literatura sobre
personas cuidadoras mayores también ha puesto

el foco (si bien de manera muy limitada) sobre la
situacién de las personas mayores que cuidan de
hijos o hijas adultas con algun tipo de discapacidad.
Este colectivo tiene rasgos distintivos propios,
derivados de la duracién de la relacién de cuidado
y las preocupaciones acerca del futuro (Perkins

y Haley, 2013), al ser padres o madres que han
cuidado de sus hijos e hijas durante toda su vida y
que se enfrentan a un proceso de envejecimiento
que limita cada vez mas su capacidad para cuidar.
A su vez, mas alla de los aspectos comunes ya
expuestos en las experiencias de cuidado de las
personas mayores, este colectivo presenta una serie
de retos y dificultades especificas, relacionadas con
la planificacion de un futuro que se revela incierto y
que conlleva un alto nivel de estrés y preocupacion
(Dillenburger y McKerr, 2010).

En primer lugar, cabe destacar que, en linea con

lo que se viene exponiendo en el presente articulo
sobre la asuncién de la identidad de persona
cuidadora, los padres y madres de un hijo o hija con
discapacidad conforman uno de los colectivos que
mayor dificultad presenta a la hora de identificarse
como tal, prefiriendo mantener la identidad parental
(Molyneaux et al, 2011). Este fenémeno puede
entenderse a través de la naturalizacién del cuidado
inscrita en las relaciones filioparentales y que, en
este caso, se extiende de manera significativa en el
tiempo y puede constituir un importante elemento
de rechazo a la identidad cuidadora. Cabe anadir
que, una vez las personas cuidadoras alcanzan

la vejez y comienzan a mostrar necesidades de
cuidado propias, la literatura relativa al ambito de

la discapacidad intelectual apunta a que puede
producirse un cambio de funciones o un cuidado
mutuo, de manera que las personas con discapacidad
asumen tareas de cuidado de su padre/madre
(Perkins y Haley, 2013; Walker, 2015). El cuidado
mutuo, en estos casos, puede dificultar ain mas

la asuncién de la identidad de persona cuidadora,
puesto que desdibuja los limites entre la provision y
recepcion del cuidado.

En cualquier caso, el aumento de la esperanza de
vida de las personas con discapacidad en las Gltimas
décadas, unido a la prevalencia del cuidado informal,
implica que cada vez mas personas adultas con una
discapacidad son atendidas por un padre o madre de
edad avanzada (Forrester-Jones, 2019). Este proceso
de envejecimiento, tanto de la persona cuidada como
de la cuidadora, deriva en una gran vulnerabilidad
puesto que, conforme aumentan las necesidades

de cuidado del hijo o hija, también disminuye la
capacidad para proveerlos de la persona cuidadora.
Es mas, en diversos grupos con discapacidad, el
proceso de envejecimiento es mds prematuro y
acelerado que el de la poblacién general, lo que
intensifica su nivel de dependencia.
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En este sentido, se ha destacado cémo la coincidencia
de estos dos elementos intensifica y complejiza

las necesidades de cuidado, una situacién que,
ademas, se ve agravada por el hecho de que el apoyo
formal solo se proporciona cuando se alcanza un
momento de crisis (Forrester-Jones, 2019). Junto con
la vulnerabilidad derivada del deterioro de la salud,
se han sefialado también las dificultades econémicas
que estas familias atraviesan generalmente a
consecuencia de la penalizacién laboral que supone
atender a un hijo o hija con discapacidad, y que en
muchos casos conlleva la salida del mercado laboral
de un miembro de la pareja (Walker, 2015). Tal es

asi que un estudio llevado a cabo por el Princess
Royal Trust of Carers (2011) sugeria que, de todas

las personas mayores cuidadoras analizadas, este
colectivo se encontraba abrumadoramente agotado y
preocupado y que sacrificaba su propia salud mental
y fisica para proporcionar cuidados a sus hijos e hijas.

En efecto, tal y como expone la literatura consultada,
uno de los aspectos mas relevantes que caracteriza

a este colectivo de personas cuidadoras es la gran
preocupacion y estrés que supone la planificacién

del cuidado en el futuro, particularmente una vez

la persona cuidadora fallezca (Deville et al, 2019;
Dillenburger y McKerr, 2010; Forrester-Jones, 2019).

En estos casos, las familias deben tomar decisiones
acerca de si delegar el cuidado en hermanos o
hermanas, si los hubiera, o planificar el traslado a
entornos residenciales. Sin embargo, diversos estudios
sugieren que el componente emocional de este
aspecto es tan intenso que, en muchas ocasiones, las
familias evitan pensar o hablar sobre ello, a pesar de
que suponga un constante motivo de preocupacion
(Forrester-Jones, 2019; Taggart et al, 2012). Esto, a

su vez, conlleva una demora de la planificacion que
puede incrementar las dificultades en el futuro, debido
a la pérdida de la habilidad o capacidad de la persona
cuidadora para acceder a la informacién adecuada

y manejarse en los distintos servicios de apoyo y
atencion.

En este sentido, la literatura es unanime acerca de la
importancia de la intervencion temprana para apoyar
y acompanar la elaboracion de un plan de futuro,
antes de que surja la necesidad, y como herramienta
de alivio de la angustia que este asunto genera en
las familias (Deville et al, 2019; Forrester-Jones, 2019).
Un estudio llevado a cabo entre personas mayores
cuidadoras que participaban en un programa sobre
planificacién del futuro en Reino Unido destaca la
preferencia de las personas participantes por una
planificacién de futuro muy anterior a los 70 afios
establecidos por la estrategia inglesa (Deville et al,
2019). Junto con el apoyo y acompafiamiento a la
planificacidn, otro reciente estudio en este colectivo
sefiala que los apoyos mas demandados por estas
familias se referirian a los servicios de respiro, las
actividades de fin de semana para los hijos e hijas y
la necesidad de invertir en alojamientos alternativos
para estos y estas (Forrester-Jones, 2019).



5. Personas cuidadoras en el medio
rural

La literatura consultada identifica a las personas
cuidadoras que desarrollan su actividad en el

medio rural como otro de los colectivos ocultos o
invisibilizados (Henwood, Larkin y Milne, 2017). En este
caso, la invisibilizacion se asocia principalmente a la
baja accesibilidad de los propios servicios y recursos
destinados a personas cuidadoras en el ambito rural,
derivada de una infradotacién y un escaso desarrollo
respecto al ambito urbano, asi como de la distancia
geogréfica (LHeureux et al, 2022; Martin Gémez y
Rivera Navarro, 2022; Winterton y Warburton, 2011).

Cabe tener en cuenta, no obstante, que la literatura
desarrollada en este dmbito proviene de territorios
con un medio rural muy distinto al de Euskadi o
Gipuzkoa, caracterizados por grandes extensiones
con una baja densidad poblacional, como los que
existen en el Reino Unido, Canad3, los Estados Unidos
o Australia. A modo de ejemplo, mientras que Escocia
cuenta con una superficie diez veces superior a

la de Euskadi, su densidad poblacional es cuatro
veces menor. En este tipo de territorios, por lo tanto,

la incidencia del aislamiento social y la distancia
geografica cobraria un peso mucho mayor que en
nuestro entorno. En efecto, la ruralidad en Euskadi

se caracteriza por una elevada interconexion entre

los nlcleos rurales y urbanos, que, al encontrarse
distribuidos de manera extensa y continua por el
territorio, producen menores diferencias demogréficas
entre el ambito urbano y rural que las que se pueden
apreciar en un contexto estatal (Camarero et al,
2009). En cualquier caso, de acuerdo con los datos
proporcionados por el INE algo mas de 60000
personas, alrededor del 8,5% del total de la poblacién
de Gipuzkoa, residirian en un municipio de menos de
5000 habitantes, y, entre estas, algo mas de la mitad lo
harian en uno de menos de 2000.

En cualquier caso, y a pesar de las disparidades
demogréficas y geograficas, las dificultades derivadas
de la baja accesibilidad de los servicios de apoyo
para las personas cuidadoras en el medio rural
también pueden incidir en nuestro entorno, tal y
como se expone mas abajo. Asimismo, la literatura
sefala la existencia de una serie de valores y normas
sociales arraigadas en el medio rural que pueden
disuadir de acceder a los apoyos formales (Carroll

et al, 2019; Martin Gémez y Rivera Navarro, 2018).
Ademas, las tendencias demogréficas en el medio
rural plantean otra serie de dindmicas del cuidado
con capacidad de incidir sobre la invisibilizacion de
las personas cuidadoras. Tal y como se expone en
algunos estudios de ambito estatal, el envejecimiento
poblacional, el descenso de la natalidad y los patrones
de emigracion campo-ciudad estarian resultando en
una masculinizacién del entorno rural, que situaria a
los hombres, si bien atin de manera incipiente, como
actores emergentes en el cuidado informal en este
medio (Elizalde-San Miguel, 2017; Martin Gomez y
Rivera Navarro, 2018). Por otro lado, algunas de las
estrategias adoptadas para atender las necesidades

de las personas dependientes en el medio rural,

como el cuidado intermitente, el cuidado a distancia

o el cuidado vecinal, también pueden obstaculizar la
visibilizacién de las personas cuidadoras. A lo largo del
siguiente epigrafe se desarrollan estos elementos y se
esbozan las principales dificultades y necesidades que
atraviesan las personas cuidadoras en el medio rural,
de acuerdo con la literatura consultada.

5.1. Principales obstaculos en el acceso a
servicios y recursos de apoyo al cuidado

La insuficiencia, infradotacién y discriminacion

en el acceso a recursos y servicios de apoyo al
cuidado en las zonas rurales ha sido ampliamente
constatada en la literatura internacional (Brazil et al,
2014; L'Heureux et al, 2022). En el caso especifico

de los cuidados proporcionados a personas con
demencia, por ejemplo, se apunta a que la baja
accesibilidad se deberia a un menor desarrollo

de recursos frente al entorno urbano, en lo que a
cobertura y especializacion se refiere (Orpin et al,
2014). Junto con la ausencia de servicios, también se
detectan importantes obstaculos de acceso ligados a
la distancia geogréfica, entre ellos, el transporte y los
costes asociados a este (Winterton y Warburton, 2011).

En el &mbito estatal, si bien existen diferencias
territoriales significativas, la escasa literatura que aborda
los cuidados informales en el medio rural ha puesto de
manifiesto que existe una discriminacion en el acceso a
recursos de atencion a la dependencia, en comparacién
con la ofrecida en los grandes nicleos urbanos,

donde se observa un mayor despliegue de recursos y
servicios (Martin Gomez y Rivera Navarro, 2018 y 2022).
Asi, y de manera generalizada, el &mbito rural estaria
caracterizado por la inexistencia o inadecuacion de

las infraestructuras bésicas para los servicios formales
de cuidado, como son las residencias, los servicios

de proximidad o los centros de dia (Martin Gémez y
Rivera Navarro, 2018). También en el Pais Vasco, se ha
apuntado a la existencia de una tensién entre las zonas
rurales y urbanas en términos de servicios, formas

de acompaiamiento y atencion (Arin et al, 2021).

Estas deficiencias estructurales, por tanto, sitian a las
personas cuidadoras en el medio rural en una posicién
de mayor vulnerabilidad frente al efecto que el cuidado
informal a personas dependientes puede ejercer sobre
la salud y el bienestar.

Un reciente estudio llevado a cabo entre personas
cuidadoras en Castilla y Ledn (Martin Gomez y

Rivera Navarro, 2022) pone de relieve algunas de las
principales caracteristicas de la provisiéon de cuidados
informales en el &mbito rural y que repercuten sobre
el acceso y utilizacion de recursos formales® En lo

3 Cabe tener en cuenta, como ya se ha dicho, que las caracte-
risticas del medio rural en Castilla y Ledn difieren significativamente
de las de Euskadi; por tanto, las circunstancias del cuidado informal
en el medio rural de esta comunidad auténoma deben ser tomadas
como una aproximacion a la potencial situacion de las personas
cuidadoras en Euskadi.
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que a las barreras estructurales se refiere, el estudio
constata la reducida oferta de servicios formales a la
que se ha hecho referencia. Fundamentalmente, se
destaca que esta insuficiencia de recursos implica
importantes dificultades para las personas cuidadoras
a la hora de conciliar trabajo y cuidados. Asi, el
estudio apunta a la ausencia de centros de dia, a la
necesidad de realizar constantes desplazamientos
—maxime en un contexto en el que, dentro del
cuidado proporcionado por hijos o hijas adultas,
estos no siempre comparten lugar de residencia

con la persona dependiente— o a las dificultades
que entrafa la contratacién de personal profesional,
debido a una reducida oferta y a los bajos ingresos
que caracterizan el medio rural en muchos casos.

Como ya se ha dicho con anterioridad, otro
aspecto fundamental que interviene en el uso y
aprovechamiento de los servicios disponibles es
aquel relacionado con el acceso a la informacién.
El estudio elaborado entre personas cuidadoras
castellanoleonesas detecta importantes carencias
en este dmbito, derivadas de la brecha digital que
caracteriza al medio rural (Sdnchez-Sierra Ramos y
Flores Martos, 2022). Asi, la baja conectividad y la
menor disponibilidad de habilidades y dispositivos
informaticos implicarian un mayor desconocimiento
sobre la cartera de servicios disponibles.

Junto con las carencias en la infraestructura y
dotacion de servicios, este estudio también pone

de relieve, en linea con la literatura internacional
(Carroll et al, 2019), la existencia de valores y normas
sociales de especial arraigo en el medio rural que
obstaculizan el acceso a los servicios formales de
apoyo. Asi, se destaca la diferente percepcion sobre
las necesidades que opera en el ambito rural frente
al urbano, y que surge de una cultura rural que

sitla la capacidad de sacrificio como valor social
para sobrellevar las dificultades, entre las que se
insertan las cargas asociadas al cuidado. De manera
similar, se alude a la existencia de una penalizacién
social por el uso de recursos formales que dificultan
o retrasan el acceso a estos y que repercuten
especialmente sobre las mujeres (cdnyuges o hijas)
con responsabilidades de cuidado. Las experiencias
de cuidado de estas mujeres, tal y como constata
este estudio, se caracterizarian a menudo por un bajo
uso de los recursos formales a raiz del sentimiento
de culpa que ello genera. En consecuencia, estas
mujeres se exponen a un conflicto personal ligado a
las dificultades que enfrentan a la hora de conciliar la
vida familiar y laboral (Martin Gdmez y Rivera Navarro,
2018 'y 2022). A estas normas y valores sociales cabe
sumarles el estigma asociado a ciertas enfermedades,
como el alzhéimer o el parkinson, y que, junto con la
ausencia de anonimato que caracteriza el medio rural,
pueden reducir tanto el uso de recursos formales
como del espacio publico. En efecto, el estigma
asociado a condiciones de deterioro cognitivo se

ha identificado en otros contextos rurales como una
importante barrera en el acceso a recursos de apoyo
(Morgan et al, 2002).
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5.2. Nuevos perfiles y formulas de ejercer el
cuidado en el medio rural

Mas alla de las deficiencias estructurales y las
barreras socioculturales que se acaban de describir,

la invisibilidad de las personas cuidadoras también
esta determinada por la asuncién de la identidad de
persona cuidadora, tal y como se viene sefialando a

lo largo de esta revision. En este sentido, el desarrollo
demogréfico de las Ultimas décadas en el medio rural
ha dado lugar a la emergencia de perfiles de personas
cuidadoras y estrategias de cuidado que presentan
mayores obstaculos para su identificacion.

El modelo tradicional de la organizacion social del
cuidado en nuestro entorno, que sitla a la familia

—y, dentro de esta, a las mujeres— en el centro de

los cuidados a personas dependientes, tiene un
especial arraigo en el dmbito rural (Martin Gomez y
Rivera Navarro, 2018). Asi, las mujeres de la llamada
“generacion soporte” —aquellas nacidas entre 1958

y 1977—, generalmente, hijas o cényuges de las
personas dependientes, se han posicionado como
principales proveedoras del cuidado informal en el
ambito rural hasta hace poco (Camarero et al, Souza,
2009). Las transformaciones sociales y demograficas
experimentadas en el medio rural en las Ultimas
décadas, no obstante, han comenzado a dar forma

a nuevas dinamicas y estrategias de cuidados. De
esta manera, se ha destacado como el acceso de

la mujer al mercado laboral y las posibilidades de
emancipacion que la ciudad les ofrecia, junto con el
envejecimiento poblacional y el drastico descenso
de la natalidad, han ido perfilando un paisaje rural
caracterizado, en términos demograficos, por la
avanzada edad y la masculinizacion (Elizalde-

San Miguel, 2017; Martin Gémez y Rivera Navarro,
2018). En este sentido, la literatura apunta a que

el fendmeno del “neomayorazgo” (Camarero Rioja

y Del Pino Artacho, 2014), en el que hijos solteros
adultos contintian conviviendo con sus padres y
madres y renuncian a su propia emancipacion,
estaria adquiriendo una cada vez mayor relevancia
en el medio rural. En este contexto, por tanto, el hijo
soltero cuidador comienza a perfilarse como un
creciente proveedor de cuidado intergeneracional. Tal
y como se ha expuesto con anterioridad, los hombres
cuidadores presentan una menor tendencia a acceder
a los recursos formales de apoyo (Greenwood y Smith,
2015), y ello, junto con las carencias estructurales
que caracterizan el medio rural, puede desembocar
en una importante invisibilizacion de este colectivo
emergente de personas cuidadoras.

En cualquier caso, no debe obviarse que este es un
fendmeno aln incipiente y que las mujeres contintian
conformando el grueso de las personas cuidadoras,
ya sea en el ambito urbano como en el rural. Cabe
sefialar, a su vez, que, en Euskadi, mientras que si

se observa una ligera masculinizacion del &mbito
rural (en 2020 habia un 51% de hombres en el medio
rural, frente a un 48 % en el urbano), los datos sobre
envejecimiento indican un fenémeno inverso, con

un mayor indice de personas mayores de 65 afios



en el medio urbano (Departamento de Desarrollo
Econdmico, Sostenibilidad y Medio Ambiente, 2020).

Ademas de las deficiencias estructurales de los
servicios formales que se dan en el &mbito rural, y de
los obstaculos que presentan los hombres a la hora
de acceder a recursos de apoyo y de reconocerse
como cuidadores, cabe mencionar un tercer factor
de importante incidencia en la posible invisibilizacion
de las personas cuidadoras en el ambito rural: las
particulares estrategias adoptadas por muchas
familias para poder proporcionar cuidados
informales en un contexto de distancia geogréfica
intergeneracional.

En este sentido, se ha aludido a la convivencia de

tipo intermitente (en la que hijos o hijas se trasladan

al medio rural de forma puntual, de acuerdo con
necesidades de cuidado especificas), a la rotacion
entre personas cuidadoras (cuando el cuidado
transcurre en diferentes hogares de manera rotativa) o
a los desplazamientos de fin de semana como algunas
de las herramientas mas frecuentemente utilizadas,

y que permiten combinar la distancia geografica con
la necesidad de cuidados y el deseo de las personas
mayores de permanecer en sus domicilios (Elizalde-
San Miguel, 2017; Martin Gémez y Rivera Navarro,
2018).

Cabe precisar que la distancia geografica no tiene que
conllevar, necesariamente, el cese de los cuidados.

Al contrario, estos pueden configurarse como apoyo
emocional telefénico o mediante nuevas tecnologias,
o coordinando y monitorizando el cuidado en el lugar
de residencia de la persona cuidada. En efecto, el
perfil de persona cuidadora a distancia comienza a
emerger en la literatura. Los gastos y tiempo invertido
en desplazamientos, el efecto emocional derivado

de preocupaciones y sentimiento de culpa por no
poder estar presente o la ansiedad respecto a la
imposibilidad de hacer frente a posibles situaciones
de emergencia son algunos de los aspectos que
articulan estas experiencias de cuidado (Carers UK,
2016; White, Wray y Whitfield, 2020).

Cabe mencionar, por Ultimo, el papel que la red
vecinal puede jugar en la provision de cuidados
informales en el medio rural, a través del
acompafamiento o supervision a las personas
dependientes, particularmente en un contexto
compartido con personas cuidadoras principales que
se encuentran en la distancia, y delegan algunas de
sus tareas sobre la vecindad y amistades. En cualquier
caso, la literatura ha destacado cémo la red vecinal

o comunitaria del &mbito rural, tradicionalmente
caracterizada por su solidez y cooperacion, se
encontraria hoy notablemente debilitada. Asi, la idea
de una red vecinal garante de cuidados informales
corresponderia mds a una idea nostalgica de las
relaciones sociales en el medio rural vistas desde un
prisma urbano que a la realidad social que se da de
manera efectiva en el dmbito rural (Martin Gomez y
Rivera Navarro, 2022; Volckaert, Schillebeeckx y De
Decker, 2021).

En cualquier caso, la literatura consultada califica

a las personas cuidadoras a distancia, a aquellas
que proporcionan cuidados intermitentes o a las
personas cuidadoras pertenecientes a la red vecinal
como colectivos de dificil identificacién, dadas las
circunstancias en las que llevan a cabo su labor de
cuidado, que no se corresponden con la imagen de
persona cuidadora intensiva con alta dedicacion
horaria y conviviente con la persona dependiente
(Carers UK, 2016).

6. Minorias étnicas y personas de
origen extranjero

La mayor parte de los estudios que abordan el
cuidado informal entre personas pertenecientes a
minorias étnicas o culturales provienen de paises con
una prevalencia relativamente elevada de esos grupos
sociales. El ejemplo mas significativo es el del Reino
Unido, donde el acrénimo BAME (black, asian and
minority ethnic) designa a ese 13% de la poblacion
que es negra, asiatica o perteneciente a una minoria
étnica. A su vez, el fenémeno de la inmigracion en
este territorio cuenta con décadas de trayectoria,

lo que ha favorecido la existencia de familias
intergeneracionales pertenecientes a minorias étnicas
o de personas de origen extranjero en edad avanzada.
Los pocos estudios que se recogen en este ambito

se centran, pues, en familias de origen surasiatico,
chino o caribefio, y en las relaciones de cuidados
intergeneracionales que en ellas se dan (Greenwood
et al, 2015; Katbamna et al, 2004; Koo, 2012; Lawrence
et al, 2008).

En nuestro contexto, no obstante, el relativamente
reciente despegue del fenémeno de la inmigracion
apunta a que los cuidados intergeneracionales no se
encuentren alin consolidados en este colectivo. Por

el contrario, si atendemos a la evolucién de los flujos
migratorios en Euskadi iniciados en los afios noventa,
donde se observa una progresiva feminizacion
(Ikuspegi-Observatorio Vasco de Inmigracién, 2022),
cabria suponer que el perfil de persona cuidadora

de origen migrante de mayor vulnerabilidad en
nuestro entorno coincidiria, principalmente, con el

de una mujer sola con hijos/as a cargo. En efecto,

las transformaciones econdmicas y sociales que se
han dado en nuestra sociedad durante las dltimas
décadas (especialmente, la incorporacién de las
mujeres al mercado laboral) han favorecido un tipo de
inmigracién de caracter femenino y vinculado también
a la provision de cuidados en el &mbito informal, en
este caso, a través de la mano de obra de mujeres
procedentes de Latinoamérica empleadas en el sector
doméstico (Martinez-Bujan, 2011). Las dificultades que
enfrentan las mujeres solas de origen extranjero con
hijos e hijas a cargo se exploraran en el apartado de
esta revision relativo a las familias monoparentales.

Con todo, la evolucién durante las Gltimas dos
décadas del fendmeno migratorio en Euskadi, donde
el porcentaje de poblacién de origen extranjero ha
pasado del 2,6 % en 2002 al 11,5% en 2022 (Ikuspegi-
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Observatorio Vasco de Inmigracién, 2022), apunta

a la importancia de analizar la situacién de este
colectivo de manera prospectiva, con una mirada

a medio y largo plazo. En efecto, algunos estudios
comienzan ya a sefialar como colectivo emergente a
las personas de origen extranjero de mas de 65 afios
que eligen envejecer en nuestro pais y que presentan
singularidades y dificultades propias (Moré, 2021).

A su vez, y de manera mas fundamental, los elevados
indices de exclusion social y pobreza entre las
personas de nacionalidad extranjera —con una
prevalencia de la exclusion cinco veces superior

a la de las personas de nacionalidad espafiola

en Euskadi (Rodriguez de Blas et al, 2022; Sanzo,
2022b)— refuerzan la necesidad de abordar su
situacién particular. Para comprender la manera en
la que la desigualdad atraviesa tanto las necesidades
de cuidado, como las condiciones en las que este

se proporciona, cabe tener en cuenta tres aspectos
interrelacionados destacados por la literatura:

* Porun lado, la pobreza y la exclusion social se
articulan como potentes determinantes sociales de
la salud, por lo que las personas en esta situacion
presentan, generalmente, peores estados de salud
fisica y mental (Comisién de los Determinantes
Sociales de la Salud, 2008; OMS y Calouste
Gulbenkian Foundation, 2014). Este factor conlleva,
potencialmente, una mayor demanda de cuidados
en edades avanzadas o por discapacidad, junto
con una mayor incidencia sobre la salud fisica y
mental de las personas cuidadoras (Carers UK,
20M).

e La literatura también destaca que las minorias
étnicas parecen ser mas propensas a proporcionar
cuidados de mayor intensidad que los colectivos
mayoritarios (Greenwood et al, 2015; MECOPP,
2020). A su vez, como ya se ha sefialado, las
personas pertenecientes a minorias étnicas
presentan mayores probabilidades de contar
con personas cuidadoras vulnerables, como las
personas joévenes cuidadoras (Hounsell, 2013).

e Por Gltimo, cabe afadir que diversos estudios
constatan, en este colectivo, una menor tendencia
a hacer uso de los servicios formales de atencion,
frente a los apoyos informales (Greenwood et al,
2015; Katbamna et al, 2004).

Combinados, estos elementos tienen la capacidad
de situar a las personas cuidadoras pertenecientes
a minorias étnicas o de origen extranjero en una
posicion de gran vulnerabilidad y sobrecarga. A su
vez, las responsabilidades de cuidado, como la alta
dedicacion horaria o la necesidad abandonar el
mercado laboral, pueden ahondar las situaciones
de exclusion social y pobreza (Carers UK, 2011), por
lo que un adecuado acceso a los recursos formales
de apoyo se torna fundamental. Este, sin embargo,
presenta importantes dificultades, tal y como se
expone seguidamente.

22

6.1. Principales obstaculos en el acceso a
recursos y servicios de apoyo formales

Algunos de los principales elementos identificados
por la literatura como obstdculos en el acceso a

los servicios de apoyo formal entre este colectivo
son aquellos derivados de los propios recursos de
atencion, ya sea por su inadecuacion o inexistencia.

De esta manera, se hace especial referencia a las
barreras lingliisticas y culturales como elementos que
inciden directamente sobre la capacidad de acceder
a la informacién y la posibilidad de manejarse en

los diversos itinerarios administrativos requeridos
(Greenwood et al, 2015; Katbamna et al, 2004). De
modo similar, se ha sefialado que la inexistencia de
servicios culturalmente apropiados, que no ofrezcan
personal profesional de apoyo con el mismo perfil
étnico o religioso o que carezcan de un enfoque de
diversidad cultural pueden derivar en un menor uso
0, incluso, en un rechazo de los recursos de apoyo
disponibles.

Ademas de las barreras lingiisticas y culturales,

la literatura consultada resalta la existencia de
estereotipos y concepciones esencialistas de las
culturas minoritarias dentro de los propios servicios
profesionales. Estas ideas asignan un papel central

a la familia extensa y a los fuertes lazos familiares y
comunitarios entre las minorias étnicas, favoreciendo
una vision de que “se cuidan entre ellos” (Katbamna
et al, 2004). Si bien es cierto que algunos colectivos
ostentan una moral del cuidado basada en el
parentesco mas arraigada que la que se daen la
sociedad mayoritaria, esto no implica, necesariamente,
que las personas cuidadoras cuenten con un mayor
apoyo de la familia extensa En efecto, un estudio
elaborado en Reino Unido en 2004 concluia que las
personas cuidadoras de origen sudasiatico, en su
mayoria mujeres, no cuentan con apoyos familiares
o comunitarios en mayor medida que el resto de la
poblacién cuidadora. Al contrario, la prevalencia de
estos estereotipos entre los servicios de atencion

se mostraba como una barrera mas en el acceso a
servicios formales para estas personas, al desincentivar
su identificacién activa entre el personal profesional
(Katbamna et al, 2004). Desde un punto de vista mas
estructural, por otro lado, también se ha sefialado
como las actuales leyes de extranjeria, que impiden
en muchos casos la reunificacion familiar, mantienen
a estas personas cuidadoras sin acceso a un apoyo
informal esencial (Henwood, Larkin y Milne, 2017).

Mas alla de las barreras estructurales en el acceso

a los recursos formales de apoyo, la literatura
consultada también constata la existencia de barreras
actitudinales derivadas de normas sociales y valores
culturales especificos o de concepciones alternativas
de la enfermedad, la discapacidad y el cuidado,
donde figuran de manera prominente el estigma y la
vergiienza. De este modo, el sentido de la obligacion
y la responsabilidad familiar se ha identificado como
uno de los aspectos culturales que mas interviene

en el rechazo explicito a solicitar ayuda o hacer



uso de recursos disponibles, incluso en situaciones
de sobrecarga (Somerville, 2001). En efecto, se ha
constatado que el entendimiento del cuidado como
una obligacion moral inherente a las relaciones de
parentesco se encuentra mas arraigado entre algunas
minorias étnicas (Lawrence et al, 2008). Asimismo,

la existencia del estigma hacia ciertas condiciones
como la demencia, la enfermedad mental o la
depresion, y valores como la dignidad o la vergiienza
ante la necesidad de solicitar ayuda externa, también
articulan las experiencias de cuidado de estas
personas, y las alejan de los servicios formales de
apoyo (Koo, 2012). Cabe hacer referencia, por Ultimo,
a la mayor tendencia hacia la feminizacion en el
cuidado entre este colectivo, donde también emergen
patrones distintivos de personas jovenes cuidadoras,
tal y como ya se ha sefialado en el apartado relativo a
estos (Becker y Sempik, 2019; Hounsell, 2013).

Por todo ello, la literatura consultada pone de
manifiesto la importancia de considerar las
caracteristicas culturales especificas de estos
colectivos a la hora de programar intervenciones.

7. Personas cuidadoras de etnia gitana

Tanto en Escocia como en el conjunto del Reino
Unido, las personas cuidadoras de etnia gitana o
romani (ademas de las comunidades de viajeros
irlandeses o travellers) se han identificado como

otro de los colectivos invisibilizados, sobre los que
apenas se dispone de informacidn y que permanecen
fuera del alcance de los servicios formales de apoyo
(MECOPP, 2020).

También en nuestro entorno la comunidad gitana se
encuentra especialmente invisibilizada. Por un lado,
no existe una cuantificacion oficial de su presencia,
debido a la imposibilidad legal de llevar a cabo censos
de caracter étnico. En cualquier caso, la Estrategia
Vasca con el Pueblo Gitano 2022-2026 (Departamento
de Igualdad, Justicia y Politicas Sociales, 2022) cifra en
4000 el nimero de personas de etnia gitana o romani
residentes en Gipuzkoa. Del mismo modo, los datos
relativos a la organizacién social del cuidado y a las
experiencias de las personas cuidadoras entre las
personas de etnia gitana son notablemente escasos.
De manera generalizada, los informes o estrategias
institucionales de intervencion con poblacién gitana,
asi como la literatura cientifica en este ambito, se
limitan a destacar, por un lado, la preponderancia casi
exclusiva de los cuidados proporcionados en el seno
familiar, y, por otro, el papel primordial asignado a la
mujer como cuidadora principal, de acuerdo con los
mandatos de género que operan en esta comunidad.

De esta manera, se ha puesto de manifiesto cémo el
alto reconocimiento social que la comunidad gitana
otorga a las personas mayores y a las relaciones de
parentesco dentro de la familia extensa se traduce
en un muy bajo acceso a los servicios formales

de cuidado, el cual se proporciona casi de manera
integra en el propio hogar (Fundacion Secretariado

Gitano, 2012; Gobierno Vasco, 2022). Asi lo atestiguan
las reducidas tasas de institucionalizacién de personas
gitanas dependientes o de familias que dicen hacer
uso de los servicios de atencién domiciliaria y centros
de dia para el cuidado de familiares dependientes
(Direcciéon General de Salud Publica y Fundacion
Secretariado Gitano, 2004). En este contexto, los
cuidados, tanto a familiares dependientes, personas
enfermas o hijos e hijas, recaen casi exclusivamente
sobre las mujeres, que ademas pueden asumir estas
multiples obligaciones de cuidado a edades muy
tempranas, entre los 10 y los 16 afios (Fundacién
Secretariado Gitano, 2012). Asi, con datos de 2018, el
98 % de las personas gitanas que afirmaban dedicarse
principalmente al trabajo doméstico eran mujeres
(De la Rica et al, 2019). A su vez, cabe senalar los
altos indices de exclusion social y pobreza que esta
comunidad presenta, conformandose como el grupo
de poblacién con mayores niveles de exclusion
social en Espafia: casi el 70 % de la poblacién gitana
se encontraba en 2018 en situacidon de exclusién
social moderada o severa (Hernandez Pedrefio,
Garcia Luque y Gehrig, 2019). Los datos, ademas,
apuntan una especial intensificacion de la exclusion
social entre este colectivo a raiz de la pandemia
(Ruiz Villafraca, Soriano Segovia y Fresno Garcia,
2022). Es ineludible, por ultimo, hacer referencia

a la discriminacién y los prejuicios que operan en

la sociedad mayoritaria respecto a este colectivo,

y que derivan en el llamado “antigitanismo”. Estos
aspectos sitdan, por tanto, a las mujeres cuidadoras
gitanas en una posicién de mdltiple discriminacién y
vulnerabilidad, por su condicién de mujeres, pobres y
pertenecientes a la etnia gitana.

7.1. Experiencias de cuidado entre las personas
de etnia gitana

En lo que se refiere a la situacion especifica

de las personas cuidadoras de etnia gitana, la
informacidn es verdaderamente escasa, tanto en el
ambito internacional como en el contexto estatal o
guipuzcoano. A modo de excepcidn, dos recientes
estudio llevados a cabo en Escocia (Lane et al, 2021;
MECOPP, 2020) ponen de manifiesto algunos de los
aspectos principales que caracterizan las experiencias
de cuidado en esta comunidad. El primer informe
aborda, de manera general, el cuidado informal

a través de las experiencias y necesidades que
presentan las personas cuidadoras de etnia gitana,
mientras que el segundo se centra especificamente
en la situacién de las personas de etnia gitana

que atienden a un familiar con demencia y sus
experiencias en los servicios sociales y de salud.

Asi, y de manera general, se destaca el bajo uso que
estas personas hacen de los recursos formales de
apoyo, a pesar de que la proporcion de personas de
etnia gitana que proveen cuidados de alta intensidad
(de méas de 50 horas semanales) duplica la de la
poblacién general. Entre los principales elementos
que inciden sobre este escaso acceso, se destaca:
una baja identificacién como persona cuidadora, al
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considerar el cuidado una actividad normal y natural
de la vida; una brecha digital que dificulta el acceso
a la informacion sobre la disponibilidad de servicios;
una gran desconfianza ante los servicios sociales,
por la ausencia de un enfoque de diversidad cultural
y la percepcion de la existencia de estereotipos
negativos y discriminacién hacia la comunidad gitana
en su conjunto; una falta de conocimiento acerca del
valor esencial asignado a la estructura familiar, que
se traduce en un rechazo a la intervencién formal
externa, y una concepcion alternativa de la salud, que
se entiende como algo circunscrito al ambito privado
(MECOPP, 2020).

Por otro lado, entre las personas cuidadoras de un
familiar con demencia que si habian accedido a

los recursos formales de apoyo, la investigacion
muestra su insatisfaccion a raiz de la ausencia de
sensibilidad cultural hacia la comunidad gitana.
También se sefialan los conflictos familiares derivados
del desacuerdo entre la familia extensa en los casos
en los que se recurria a ayuda formal o el estigma
cultural asociado a la demencia o el alzhéimer y que
se traduce en una negacion de la enfermedad (Lane
et al, 2021).

Por todo ello, la literatura incide en la importancia de
desarrollar la competencia intercultural profesional
en la atencién sociosanitaria a este grupo poblacional
(Arza Porras y Rodriguez Camacho, 2019; Lane et al,
2021).

8. Personas LGTBIQ+

Cabe, por ultimo, analizar la situacion de las personas
cuidadoras del colectivo LGTBIQ+, que se encuentran,
también, particularmente invisibilizadas en el ambito
del cuidado informal. Esta invisibilizacién se refleja
tanto en la literatura cientifica, marcada por un escaso
desarrollo, como dentro de los propios servicios de
atencion, en los que se da una notable ausencia de
medidas dirigidas hacia este colectivo en concreto.

A esta invisibilizacion estructural, ademas, se le
sumaria aquella autoejercida por las propias personas
LGTBIQ+, a través de la ocultacién de su orientacién
sexual o identidad de género con motivo de la
homofobia presente en la sociedad, y que se concreta
en procesos discriminatorios, prejuicios y rechazo
social hacia este colectivo.

Cabe senalar que la literatura pertinente analiza

tanto la situacion de las personas cuidadoras que
pertenecen al colectivo LGTBIQ+, independientemente
de la situacion de la persona cuidada, como a aquellas
que cuidan de personas LGTBIQ+. En este apartado

se ha optado por hacer a alusion a las experiencias

de cuidados entre el colectivo LGTBIQ+, de manera
genérica, aunque se proporciona informacién
especifica de las distintas casuisticas siempre que sea
pertinente.

Al igual que en el caso de las minorias étnicas,
los procesos de discriminacion atraviesan las
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experiencias de cuidados de las personas LGTBIQ+,

lo que supone una posicién de partida de mayor
vulnerabilidad. En este caso, la comunidad LGTBIQ+
presenta peores niveles de salud mental (Waling et al,
2022) y, por lo tanto, potencialmente un mayor efecto
sobre su salud y bienestar, ante la ausencia de apoyos
al cuidado.

Uno de los principales aspectos que determinan las
experiencias de cuidado en este colectivo es la mayor
prevalencia de cuidados informales proporcionados
fuera del contexto familiar de origen (Barrett y
Crameri, 2015; Croghan, Moone y Olson, 2014). Esto se
debe al histérico rechazo que las personas LGTBIQ+
han sufrido, incluso en el seno familiar, y que se da

de manera méas notoria entre las personas de edades
avanzadas. De esta manera, el cuidado entre este
colectivo tiende a ser proporcionado por la pareja o
las amistades (lo que se ha venido en llamar la “familia
elegida”).

Otro aspecto de gran calado en las experiencias de
cuidado de las personas LGTBIQ+ es la necesidad
de ocultar la propia identidad por rechazo social o
familiar, normalmente en un contexto de cuidados
intergeneracionales (Traynor, 2016; MECOPP, 2019).
Las situaciones en las que la persona cuidada no
conoce, reconoce o respeta la identidad LGTBIQ+ de
la persona cuidadora, generalmente en un contexto
de cuidados intergeneracionales proporcionados por
hijos o hijas adultas a padres o madres dependientes,
pueden suponer una fuente de gran estrés e impacto
emocional. Este puede verse agravado por la
imposibilidad de incorporar el apoyo de la pareja de
la persona cuidadora a la hora de llevar a cabo las
labores de cuidado, lo que resulta, nuevamente, en
una posible situacién de sobrecarga y aislamiento
(MECOPP, 2019).

8.1. Barreras en el acceso a recursos formales

De manera generalizada, la literatura relativa a las
experiencias de cuidado del colectivo LGTBIQ+
destaca que el menor acceso a los servicios formales
de apoyo viene motivado por la percepcion de la
existencia de prejuicios y actitudes discriminatorias
entre el personal profesional (Di Lorito et al, 2022;
Waling et al, 2022). En efecto, al igual que en el caso
de los colectivos pertenecientes a minorias étnicas

o de la poblacidon de etnia gitana, las experiencias
pasadas de discriminacién condicionan de manera
fundamental las expectativas sobre la atencion

en los servicios formales de apoyo, lo cual puede
desembocar en un rechazo a su intervencion. De esta
manera, un estudio realizado en Australia en 2015
entre 54 personas mayores cuidadoras pertenecientes
al colectivo LGTBIQ+ mostraba que hasta un 43 %
afirmaban haber experimentado discriminacién como
persona cuidadora por motivo de su orientacién
sexual o identidad de género, y casi tres de cada

diez (28 %) manifestaban haber retrasado el acceso

a servicios formales por miedo a la discriminacion
(Barrett y Crameri, 2015).



Uno de los elementos que mayor malestar provoca
entre las personas cuidadoras, en el caso del
cuidado proporcionado dentro de la pareja de
personas LGTBIQ+ (generalmente mayores), es el
de la ausencia o negacion del reconocimiento como
persona cuidadora principal a la pareja por parte
de los servicios profesionales. Este malestar se
agudiza en aquellos casos en los que esta situacién
desemboca en un conflicto con la familia de origen
de la persona dependiente (Barrett y Crameri, 2015;
Stewart y Kent, 2017).

Mads alla de estas experiencias de discriminacién
directa, algunos estudios destacan la manera en la
que la heteronormatividad de los entornos formales
de cuidado, asi como de los espacios sociosanitarios,
actlia como un elemento disuasorio de su uso para
este colectivo. En este sentido, se ha sefialado como
la ausencia de lenguaje o representacion inclusiva en
los recursos informativos para personas cuidadoras
o la falta de informacion especifica dirigida a este
colectivo pueden obstaculizar que algunas personas
LGTBIQ+ se sientan interpeladas y se reconozcan
como personas cuidadoras. La falta de un enfoque de
diversidad, por tanto, dificulta el primer contacto con
los servicios formales (Barrett y Crameri, 2015).

De manera similar, estudios de caracter cualitativo
elaborados entre el colectivo de personas cuidadoras
LGTBIQ+ recogen dificultades similares a la hora de
acceder a grupos de apoyo para personas cuidadoras
(Barrett y Crameri, 2015). La falta de un enfoque

de diversidad, mediante el que se contemplen las
dificultades afiadidas que enfrenta este colectivo, o

la necesidad de mantener la identidad de género o la
orientacion sexual oculta por miedo a la discriminacion,
dificultan sobremanera el acceso de las personas
cuidadoras LGTBIQ+ a estos recursos. No obstante,
tal y como ya se ha dicho, las experiencias especificas
de cuidado entre este colectivo estan marcadas por
un alto grado de aislamiento social, por lo que los
espacios en los que compartir experiencias se tornan
fundamentales. Por todo ello, la literatura ha incidido
en la importancia de crear recursos modificados o
especificos para este colectivo, como pueden ser los
grupos de apoyo exclusivos de personas cuidadoras
LGTBIQ+ (Stewart y Kent, 2017).

9. Personas cuidadoras en situacion de
sobrecarga

Un aspecto algo menos abordado en el ambito

de la literatura sobre personas cuidadoras ocultas

o invisibilizadas es aquel relacionado con las
situaciones de sobrecarga. Pese a que no se establece
un perfil especifico de persona cuidadora en situacién
de sobrecarga, algunos informes si apuntan a que

las dificultades para conciliar las demandas del
cuidado y de la vida laboral pueden obstaculizar el
acceso de las personas cuidadoras a los recursos y
servicios disponibles. De esta manera, una reciente
guia de apoyo a las personas adultas cuidadoras,
elaborada por el Instituto Nacional por la Excelencia

de la Salud y el Bienestar Social del Reino Unido
(NICE, 2020) afirma que las multiples demandas

de cuidados y de empleo pueden derivar en una
situacion de sobrecarga que impida a la persona
cuidadora dedicarse atencidn a si misma y acceder a
los servicios disponibles.

La literatura cientifica relativa a la sobrecarga de

las personas cuidadoras define esta como una
“respuesta multidimensional a la percepcion negativa
y el estrés percibido derivados del cuidado de una
persona dependiente” (Kim et al, 2012, cit. en Lindt,
Van Berkel, y Mulder, 2020: 2). La sobrecarga incide
negativamente sobre la salud fisica y emocional de la
persona cuidadora y este deterioro se ha observado
en el mayor uso que las personas cuidadoras con
altas cargas de cuidado hacen de los servicios
sanitarios y de medicacion. Algunos estudios apuntan
a que las personas cuidadoras que padecen un

alto nivel de estrés derivado de sus obligaciones

de cuidado también refieren mayores niveles de
depresion, mayores dificultades para sobrellevar la
situacién y peores niveles subjetivos de bienestar
(Molyneux et al, 2008; Serrano-Aguilar, Lopez-Bastida
y Yanes-Lopez, 2006).

De manera generalizada, la literatura ha tendido a
identificar a las personas cuidadoras de alguien con
alzhéimer o demencia como aquellas més propensas
a sufrir sobrecarga, debido a las caracteristicas
especificas que presentan estas condiciones
—cambios en la personalidad, agresividad o alto
grado de dependencia— y que pueden suponer una
importante fuente de estrés (Henwood, Larkin y
Milne, 2017). Una reciente revision internacional de la
literatura en este dmbito concluye que los predictores
mas importantes de sobrecarga para las personas
cuidadoras son aquellos relacionados con la duracién
del cuidado y el grado de dependencia de la persona
cuidada, tanto en términos fisicos como cogpnitivos:

a mayor duracion de la relacién de cuidado, o mayor
dependencia de la persona cuidada, el estudio
constata una mayor percepcion de sobrecarga (Lindt,
Van Berkel y Mulder, 2020). Junto con esto, el estudio
detecta tres perfiles especificos que presentan una
mayor probabilidad de sufrir sobrecarga: las mujeres,
las personas que cuidan de un hijo o hija, y aquellas
que cuidan de alguien con demencia.

Ademads de estos factores, cabria considerar también
a aquellas personas con mdltiples obligaciones de
cuidado como perfiles de mayor vulnerabilidad ante
una posible situacién de sobrecarga. Destacan en
este sentido las personas —generalmente, mujeres—
con cargas tanto ascendentes como descendentes
de cuidado: tanto la llamada “generacion sandwich”
(Miller, 1981), en referencia a aquellas mujeres de entre
45y 65 afnos que cuidan simultdneamente de sus
hijos e hijas, y padres y madres dependientes, o la
“generacion pivote” (Mooney, Statham y Simon, 2002),
compuesta por personas mayores de 50 afios que
compaginan el cuidado de nietos y nietas con el de
padres o madres envejecidos g, incluso, con el trabajo
remunerado.
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En cualquier caso, y debido a su especial
vulnerabilidad, se ha considerado oportuno dedicar un
apartado especifico en esta revision a la situacion de
las mujeres que encabezan una familia monoparental.
Tal y como se expone a continuacidn, las familias
monoparentales afrontan algunas de las tasas de
pobreza y exclusion social mas severas, tanto en
nuestro entorno como en contextos internacionales.
La existencia de una sola fuente de ingresos en

el hogar —a menudo proveniente de empleos
precarios—, la presencia de menores dependientes

y las dificultades para compaginar la vida laboral

y familiar sitdan a estas familias como uno de los
grupos mas vulnerables de nuestra sociedad (SIIS
Centro de Documentacién y Estudios, 2019).

9.1. Familias monoparentales encabezadas por
una mujer

Los cambios demogréficos (declive de la
fecundacién), econdmicos (incorporacion de las
mujeres al mercado laboral) y sociales (descenso de
la nupcialidad, aumento de las rupturas conyugales)
acaecidos en las Ultimas décadas han resultado

en una fragmentacion de las estructuras familiares
tradicionales (SIIS Centro de Documentacion y
Estudios, 2010). A raiz de ello, el descenso de los
hogares conformados en torno a un ndcleo familiar
ha ido acompafado de la extension de nuevas
férmulas familiares, particularmente de los hogares
unipersonales y las familias monoparentales (Sanzo,
2022a).

Tal y como refleja la tercera Encuesta de Pobreza

y Exclusién Social de Gipuzkoa (SIIS Centro de
Documentacion y Estudios, 2019), en 2018 los hogares
monoparentales —aquellos compuestos por dos o
mas personas en lo que una de ellas es una figura
parental— representaban el 7,7 % del conjunto de
hogares, donde se agrupaba el 8,7 % del total de la
poblacion guipuzcoana. De estos, un 37 % contaba, al
menos, con una persona menor de 18 afos.

Un reflejo de los cambios sociales experimentados
en este dmbito puede observarse en la manera en la
que tanto la definicién de familia monoparental como
su tratamiento en las politicas y el espacio publico ha
ido transformandose a lo largo de los afios. De esta
manera, si tradicionalmente existian dos modalidades
de llegada a la monoparentalidad —la viudedad y

la solteria, siendo la primera legitima y, la segunda,
objeto de un alto grado de estigma social—, a dia de
hoy cabe incorporar las vias de la ruptura conyugal
(divorcio, separacion legal o de hecho, o abandono del
nucleo familiar por parte de un/a progenitor/a) y la
maternidad en solitario elegida.

Estos cambios se encuentran aln en proceso de
incorporacion a las politicas publicas, donde se ha
sefialado la persistencia de una histdrica ausencia
de consideracién sobre la situacién de estas
familias (Federacion de Asociaciones de Madres
Solteras, 2021). Muestra de ello es que actualmente
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no existe una Unica definicidn institucional de
familia monoparental a escala estatal, ni todas las
comunidades auténomas cuentan con un marco
normativo especifico. Este aspecto deriva en
importantes desigualdades territoriales en lo que
a acceso a recursos y servicios sociales se refiere
(Federacion de Asociaciones de Madres Solteras,
2021; Malgesini, 2018).

En cualquier caso, existen una serie de elementos
clave en la caracterizacién de la monoparentalidad:

la convivencia de un solo progenitor o progenitora en
el hogar junto a hijos o hijas dependientes, su clara
feminizacién —mas del 80 % de estas familias estarian
encabezadas por una mujer (Malgesini, 2018)— vy la
sobrerrepresentacién de este tipo de hogar en la gran
mayoria de indicadores de pobreza, privacién material
y exclusion social.

En efecto, la vulnerabilidad de las familias
monoparentales con hijos o hijas dependientes a
cargo tiene su claro reflejo en los indicadores de
pobreza y exclusidn social, tanto en nuestro entorno
como en contextos internacionales. A modo de
ejemplo, un reciente estudio del Reino Unido apunta
a que estas familias son las que en mayor medida
han sufrido en el actual periodo inflacionista y de
aumento del coste de la vida, al constatar que hasta
un tercio de las familias monoparentales han recurrido
a saltarse comidas para poder llegar a fin de mes
(Wood, 2022).

También a escala estatal, tal y como sefiala el tltimo
informe sobre el estado de la pobreza en Espaia
(EAPN-ES, 2022a), las familias monoparentales con
hijos o hijas dependientes se sitian como el tipo

de hogar con mayor riesgo de sufrir situaciones de
pobreza y exclusion social (AROPE): en 2021, mas de
la mitad de las personas en este tipo de hogares se
encontraban en riesgo de pobreza y exclusion social
(54,3 %), con una tasa que practicamente doblaba la
de los hogares compuestos por dos adultos con hijos
o hijas dependientes (27,6 %).

De manera similar, los datos mas recientes disponibles
para Gipuzkoa, recabados a través de la Encuesta

de Pobreza y Exclusion Social de Gipuzkoa realizada
en 2018 (SIIS Centro de Documentacion y Estudios,
2019), sittian a la mitad (50,5 %) de las familias
monoparentales con hijos o hijas menores de 18

anos en riesgo de pobreza. A su vez, el 22,5% se
encontraba en riesgo de pobreza severa, mientras que
hasta el 34,8 % de estas familias se encontraba en una
situacion de privacién material severa.

A la hora de comprender el fendmeno de los
procesos de empobrecimiento y exclusion social

de las familias monoparentales, en cualquier caso,
resulta imprescindible atender a la existencia de otros
factores excluségenos que acentdan la vulnerabilidad,
como son la presencia de menores en el hogar y el
origen de la persona que encabeza la familia. De esta
manera, los estudios mas recientes constatan que

la pobreza infantil afecta desmesuradamente a los



nifios, nifas y adolescentes que pertenecen a hogares
monoparentales (Alto Comisionado contra la Pobreza
Infantil, 2021) y a aquellos de origen extranjero (Sanzo,
2022b; Save the Children, 2021).

9.1.1. Necesidades y dificultades de las familias
monoparentales encabezadas por una mujer

Las principales necesidades y dificultades que
presentan las familias monoparentales encabezadas
por una mujer se articulan en torno a tres ejes: el
econdmico-laboral, el del apoyo de la red social y el
del bienestar.

En el dmbito econdmico-laboral, las dificultades
derivan fundamentalmente de los bajos ingresos y

de la precariedad laboral. Por un lado, al contar con
una sola persona sustentadora de la unidad familiar,
los hogares monoparentales con hijos o hijas a

cargo deben hacer frente a los gastos derivados de

la crianza con una sola fuente de ingresos. En este
sentido, los gastos asociados a la vivienda suponen
uno de los mayores factores de sobrecarga en la renta
de estos hogares. Un reciente estudio elaborado entre
34 mujeres de familias monoparentales perceptoras
de rentas minimas sefala que casi 2 de cada 3
manifestaba problemas para pagar el alquiler (63 %),
mas de la mitad afirmaba tener recibos atrasados de
los servicios o la comunidad (53 %), y un 42 % referia
vivir en una casa con humedades, goteras, hongos o
ventanas o puertas podridas (Malgesini, 2018). Este
mismo estudio también constata que, en general,
estos hogares presentan una tasa menor de vivienda
en propiedad, una tasa mas alta de alquiler a precio
de mercado, una tasa mas baja de alquiler a precio
inferior al de mercado y una tasa mas alta de vivienda
cedida.

Tal y como destaca la literatura, uno de los principales
problemas a los que se enfrentan las mujeres

que encabezan hogares monoparentales es el de

la conciliacién de la vida laboral y familiar, y su
repercusion sobre el empleo (Malgesini, 2018). La
alta intensidad de cuidado que requieren los hijos

e hijas y su incompatibilidad con la vida laboral se
traduce en trayectorias laborales inconsistentes,

con entradas y salidas del mercado laboral mas
frecuentes, una mayor prevalencia de empleos con
jornadas parciales o reducidas, un acceso al mercado
laboral a través de empleos en sectores precarizados
o0 en la economia sumergida, asi como elevadas
tasas de desempleo de larga duracién (Fernandez-
Martinez y Avilés-Hernandez, 2020; Sastre, 2015).
Cabe afiadir que la crisis sanitaria ha golpeado de
manera especial a las familias monoparentales, entre
las que se ha constatado un notable empeoramiento
de sus condiciones de vida, tanto en el contexto
nacional como internacional (Avilés Hernandez, 2021;
Clery, Dewar y Papoutsaki, 2021). Asi, se ha sefialado
como las dificultades de conciliacion durante el
confinamiento se tradujeron en una pérdida de
oportunidades laborales, debido a la necesidad de
cuidado intenso durante este periodo, que obligd

a muchas mujeres a retirarse del mercado laboral

o0 a reducir su jornada laboral. Esta situacion se vio
recrudecida entre aquellas madres que trabajaban en
la economia sumergida, que no podian acogerse a
expedientes de regulacién temporal de empleo, o de
aquellas que no podian optar al teletrabajo.

Ante las dificultades de conciliacién laboral y familiar,
las redes de apoyo informales se convierten en un
elemento clave para estas familias. En este sentido, se
destaca el papel fundamental que juega la figura de la
abuela como principal recurso de conciliacion, y que
proporciona un apoyo logistico, emocional y material
(Fernandez-Martinez y Avilés-Hernandez, 2020). Cabe
sefalar, en este sentido, la precariedad en que viven
las mujeres de origen migrante que encabezan una
familia monoparental y que carecen de este tipo de
recurso. En efecto, tal y como se ha apuntado (Orozco
y Gil, 2011), estas mujeres enfrentan importantes
obstaculos a la hora de ejercer el cuidado, como

son: la ausencia de la familia extensa o de una red
informal que facilite la conciliacién, la falta de recursos
econdmicos que permitan externalizar el cuidado

de los y las menores, y la imposibilidad de ejercer
derechos laborales con los que acceder a los recursos
de conciliacion cuando se encuentran empleadas

de manera irregular. Algunos estudios vinculan esta
ausencia de apoyo familiar con las mayores tasas

de pobreza y exclusion que enfrentan los hogares
monoparentales de origen extranjero (Fernandez-
Martinez y Avilés-Hernandez, 2020).

Por otro lado, el apoyo proporcionado por las politicas
publicas se ha calificado como puntual e insuficiente,
Gtil en todo caso para aliviar algunas dificultades
concretas (Fernandez-Martinez y Avilés-Hernandez,
2020). Asi lo recoge un estudio cualitativo llevado

a cabo entre diez mujeres usuarias de los servicios
sociales de atencion primaria en Espaia y que
encabezan un hogar monoparental con menores o
dependientes a cargo. Un elemento que destacar del
testimonio de estas mujeres, en cualquier caso, es el
alto valor otorgado al apoyo emocional recibido de
diversos recursos formales, que funcionan, asi, como
espacios de escucha y descarga (Fernandez-Martinez
y Avilés-Hernandez, 2020).

En lo que respecta, por Ultimo, al bienestar de las
mujeres que encabezan un hogar monoparental, la
literatura sefiala la manera en la que las mdltiples
demandas laborales y de cuidados, junto con

la ausencia de apoyo social, producen notables
consecuencias sobre la salud fisica y mental de
aquellas (Federacion de Asociaciones de Madres
Solteras, 2021; Fernandez-Martinez y Avilés-
Hernéndez, 2020). En los casos de divorcio, separacion
o fallecimiento de la pareja, el inicio de una
monoparentalidad sobrevenida puede ir aparejado a
un proceso de gran tension y estrés, donde pueden
aparecer episodios de depresion y ansiedad. A partir
de entonces, y de manera fundamental, las mujeres
que encabezan un hogar monoparental se enfrentan
a una sobrecarga que puede desembocar en

estrés y agotamiento (Ferndndez-Martinez y Avilés-
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Herndndez, 2020). La situacién de estas mujeres,
ademads, no puede entenderse sin atender al bienestar
de sus propios hijos e hijas, que, segun la literatura,
presentan peores indicadores de salud mental,
rendimiento académico y desarrollo social, asi como
mayores conductas de riesgo y comportamientos
agresivos (Ferndndez-Martinez y Avilés-Hernandez,
2020; Lépez Mero y Pibaque-Tigua, 2018). Se ha
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destacado, no obstante, que estas conductas no son
siempre el efecto de la monoparentalidad en si, sino
el reflejo de los niveles de pobreza y exclusidn social a
los que se encontrarian expuestos estos nifios, nifias y
adolescentes. Por ello, se hace ineludible la necesidad
de que las politicas publicas aborden la situacién de
estas familias.
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